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RESUMO

Esta tese trata sobre as (re)construcdes identitarias de homens ao se tornarem portadores da
doenca renal crénica e sobre suas relacbes com o cuidado. A doenca é percebida como um
construto cultural em sua conexdo com género/masculinidade, ainda pouco visualizada nos
estudos da area da saude. O referencial teérico-metodoldgico que orienta as analises situa-se
nos campos dos estudos culturais, de género, da enfermagem e da sociologia da saude. Os
objetivos foram compreender as trajetorias identitarias de homens doentes renais crénicos e
entender como 0 género constitui e marca essas trajetorias, assim como descrever e
problematizar as estratégias que homens doentes renais cronicos desenvolvem para lidar com
a doenca e com a nova identidade que assumem. Desenvolveu-se um trabalho de campo,
utilizando alguns procedimentos de investigacdo etnografica. Por sete meses, um grupo de
nove homens foi acompanhado durante suas sessdes de tratamento substitutivo renal, a
hemodialise: nos primeiros trés meses, através da observacao participante de todo o contexto
da unidade renal e, posteriormente, mediante entrevistas em profundidade com pacientes e
suas cuidadoras domiciliares. Assim, foi constituido e organizado o material empirico que
possibilitou as analises deste estudo. Tal movimento analitico possibilitou descrever e
problematizar o processo salde/doenca e seus efeitos na vida desses homens: as alteragdes
corporais, 0s medos da morte e de depender da maquina, 0s riscos e as incertezas do
tratamento, as perdas no trabalho e a reconfiguracdo de suas masculinidades. Foi possivel,
também, descrever e analisar 0s suportes que organizam, cuidam e governam suas vidas
durante o processo de tornarem-se doentes, bem como 0s processos através dos quais eles se
(re)constroem como homens, em sua nova identidade de doente renal cronico, com formas de
cuidados de si e reorganizagdo de vida, trabalho, relagbes e apegos. Como resultados,
identificou-se que tais pacientes demoram a tomar consciéncia desse processo: sofrem,
questionam-se, brigam consigo mesmos, com as pessoas proximas e com a maquina. A
possibilidade da morte passa a estar sempre presente, por iSSo reorganizam suas vidas em
torno de objetivos pequenos, alcancaveis em menos tempo. Voltam-se, entdo, para a familia e
para a clinica em que fazem seu tratamento, mas com dificuldades de se adaptar a esses
espacos que acreditam ndo lhes pertencer. E, muito lentamente, vdo (re)construindo suas
identidades.

Palavras-chave: Cultura. Género. Masculinidade. Identidade. Cuidado. Insuficiéncia renal
cronica. Saude do homem.



ABSTRACT

This thesis discusses the identity re-constructions of men to become chronic kidney disease
patients and their relations with care. The disease is perceived as a cultural construct in its
connection with gender/masculinity, still not frequent in health studies. The theoretical and
methodological framework that guides the analysis is situated in the fields of cultural, gender,
nursing and health sociology studies. The objectives were to understand the identity
trajectories of men with chronic renal failure patients and to understand how gender constitute
and mark these pathways, as well as describing and problematizing strategies these men
develop to cope with illness and with the new identity they assume. It was developed a field
work, using some ethnographic research procedures. For seven months, a group of nine men
was accompanied during their sessions of renal substitutive treatment, hemodialysis: in the
first three months, through participant observation of the entire context of renal unit, and later
through interviews with patients and their home caregivers. Thus, it was formed and organizes
the empirical material which allowed the analysis in this study. That analytic movement
enabled to describe and to question the health/illness process and its effects on these men’s
lives: body changes, fear of death and depending on the machinery, risks and doubts of
treatment, work losses and masculinities reconfiguration. It was also possible to report and
analyze the supports which organize, take care and govern their lives during the process of
becoming sick, as well as the process through which they re-construct themselves as men, in
their new chronic renal patient identity, and other forms of self care and reorganization of life,
work, relations and passions. As results, it was found that such patients are slow to realize this
process: they suffer, question themselves, fight themselves, with close people and with the
machine. The possibility of death becomes always present, so they reorganize their lives
around small goals, reachable in less time. Then they return to family and to the clinic where
their treatment occurs, but struggling to adapt to these spaces in which they do not believe to
belong. And, very slowly, they re-construct their identities.

Keywords: Culture. Gender. Masculinity. Identity. Care. Chronic renal failure. Men’s health.



RESUMEN

Esta tesis trata sobre las re(construcciones) identitarias de hombres cuando adquieren la
enfermedad renal cronica y sobre sus relaciones con el cuidado. La enfermedad se percibe
como un constructo cultural en su conexién con género/masculinidad, todavia poco
visualizada en los estudios del area de la salud. El referencial tedrico-metodoldgico que
orienta los analisis se sitia en los campos de los estudios culturales, de género, de la
enfermeria y de la sociologia de la salud. Los objetivos fueron comprender las trayectorias
identitarias de hombres con enfermedad renal crénica y entender cémo el género constituye y
marca esas trayectorias, asi como describir y problematizar las estrategias que hombres con
enfermedad renal crénica desarrollan para enfrentar la enfermedad y la nueva identidad que
asumen. Se desarrolld un trabajo de campo, utilizando algunos procedimientos de
investigacion etnografica. Por siete meses se acompafio a un grupo de nueve hombres durante
sus sesiones de terapia de reemplazo renal, la hemodialisis: en los primeros tres meses, a
través de la observacion participante de todo el contexto de la unidad renal y, posteriormente,
mediante entrevistas en profundidad con pacientes y sus cuidadoras domiciliares. Asi se
constituy6d y organizo el material empirico que permitié los andlisis de ese estudio. Tal
movimiento analitico permitio describir y problematizar el proceso de salud/enfermedad y sus
efectos en la vida de esos hombres: las alteraciones corporales, los miedos a la muerte y a
depender de una méaquina, los riesgos e incertidumbres del tratamiento, las pérdidas en el
trabajo y la reconfiguracion de sus masculinidades. Fue posible, ademas, describir y analizar
los soportes que organizan, cuidan y gobiernan sus vidas durante el proceso de ponerse
enfermos, asi como los procesos a través de los que ellos se (re)construyen como hombres, en
su nueva identidad de persona con enfermedad renal cronica, con formas de cuidados de si y
reorganizacion de vida, trabajo, relaciones y apegos. Como resultados, se identifico que tales
pacientes tardan a concienciarse de ese proceso: sufren, se cuestionan, pelean consigo
mismos, con las personas cercanas y con la maquina. La posibilidad de la muerte pasa a estar
siempre presente, por eso reorganizan sus vidas alrededor de objetivos pequefios, alcanzables
en menos tiempo. Se vuelven entonces a la familia y a la clinica en la que hacen su
tratamiento, pero con dificultades de adaptarse a esos espacios que creen que no les pertenece.
Y muy lentamente van (re)construyendo sus identidades.

Palabras-clave: Cultura. Género. Masculinidad. Identidad. Insuficiencia renal crénica. Salud
del hombre.
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1 APRESENTACAO

Olhar da medo porque € risco. Se estivermos realmente decididos a enxergar,
ndo sabemos o que vamos ver. (BRUM, 2006, p. 192).

Do meu entendimento de algumas palavras de Brum (2006, p. 188) — “vemos o que
todos véem e vemos 0 que Nos programaram para ver’—, organizei o titulo deste estudo,
Homens e doenca renal crénica em hemodialise: a vida que poucos veem, com as minhas
palavras e o sentido que lhes dou ao longo do texto.

Esta investigacdo e a construcdo deste texto tém um olhar — e aqui o meu olhar é de
enfermeira e professora de enfermagem — sobre o atendimento a homens que perdem sua
funcdo renal de forma irreversivel, tornando-se doentes renais crénicos no contexto de
salide/doenca da nossa sociedade e cultura, cuja marca é a de se preocupar com a doenca
quando ela ja esté instalada; ou seja, € uma cultura fortemente direcionada para a cura. Nao
pretendo me deter sobre questdes de satde publica do nosso pais. Trago-as aqui somente para
situar-me e situar o doente renal crénico que faz parte deste estudo e ja se encontra em
tratamento.

Entendo que, na nossa sociedade, condi¢bes de saude/doenca sdo pouco
problematizadas pela populacdo em geral. Tendem a ser questionadas ou trazidas a
consciéncia das pessoas somente quando, de alguma forma, sdo modificadas, a ponto de
mudar a posicdo até entdo assumida por elas, especialmente pelos homens. Compreendo
também que os significados de salude/doenca afetam a vida de homens e mulheres de
determinados modos, no contexto da sociedade e da cultura que produz essa significagéo.
Segundo Giddens (2002), a trajet6ria de vida da pessoa, ou parte dela, muda no ambito desses
processos de significacdo. Esse autor diz que € preciso conscientiza¢do de nossas funcdes ou
acOes de nosso corpo para que nos questionemos se elas podem ou ndo ser consideradas
dentro dos padrBes de normalidade estabelecidos na cultura, o que s6 ocorre quando nos
damos conta dessas fungdes pela primeira vez. Como a doenca renal crénica é silenciosa, ndo
apresentando sinais e sintomas de imediato, a primeira constatagédo de que o corpo ou a vida
ndo estdo bem parece ocorrer quando a doenca j& esta instalada no organismo.

O foco deste estudo é a relacdo entre género e, mais especificamente, masculinidades e
doenga renal cronica. Dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN, 2010) e de
sociedades organismos internacionais, como o United States Renal Data System (USRDS,

2010) apontam a prevaléncia e a incidéncia da doenga renal cronica no sexo masculino. Como
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essa questdo de homens e mulheres geralmente é trabalhada pela equipe de salde sob a 6tica
de sexo, pude conviver um tempo com esses doentes e identificar a existéncia de um mundo a
ser conhecido, compreendido e considerado, levando em conta as multiplas questées que a
vivéncia de determinadas formas de masculinidade e de feminilidade, demandadas pelas
culturas nas quais esses individuos estdo inseridos, provoca quando eles se veem diante do
diagndstico que os posiciona como doentes renais crénicos.

Esta investigacdo debruca-se, entdo, sobre alguns dos modos como os homens, em
especial, nessa situacdo de doenca, vivenciam tal experiéncia. I1sso me permite conhecer e
discutir outros aspectos desse processo de adoecimento que estdo conectados a masculinidade
e, assim, delimitar algumas maneiras de autoaprendizado que favorecem e/ou dificultam o
cuidado nas trajetorias identitarias que homens empreendem quando vao se constituindo como
doentes renais cronicos. Nesse processo de tornarem-se doentes, apresentam singularidades
que podem ser evidenciadas em muitos aspectos no campo do género, e é nele que procuro
significa-las.

Desse modo, aponto o interesse deste estudo, que é, a partir de uma perspectiva
situada nos estudos culturais e de género, compreender as trajetorias identitarias de doentes
renais cronicos e entender as possiveis relacdes que se podem estabelecer entre salde, doenca,
masculinidades, cuidado, identidade e cultura.

Fui buscar possibilidades para essa compreensdo com 0 grupo e no grupo de pessoas
portadoras de doenca renal crbnica. Dentro desse contexto masculino de doenca, em um
espaco cultural delimitado, formulei os objetivos deste estudo. S&o eles:

e Compreender as trajetorias identitarias de homens doentes renais crénicos e

entender como género constitui e marca essas trajetorias;

e Descrever e problematizar as estratégias que homens doentes renais crénicos
desenvolvem para lidar com a doenca e com a nova identidade de doente renal
cronico.

Pensando nas questGes de género, especialmente naquelas relacionadas ao masculino
no contexto da doenca renal cronica, aprofundei o tema, partindo do pressuposto de que 0s
homens e a doenca renal inserem-se no ambito do processo saude/doenca e de que este nédo €
somente um evento bioldgico ou biomédico — ele é vivido e produzido de determinados
modos no contexto da cultura em que tais homens estdo inseridos, vivenciando as
diversidades culturais e as novas dindmicas identitarias que se originam, tendo o género uma
dimensdo importante nessa producdo (MEYER, 2008a). Entendi que, ao falar desse tema, ndo

podia ficar restrita ao que se sabe cientificamente dele; mesmo que se saiba muito, é preciso



14

dar-se conta de que o discurso cientifico esta implicado ndo apenas na producao de processos
terapéuticos, mas também na producdo de identidades.

Esta tese tem, entdo, como desafios: instigar as pessoas, especialmente os/as
profissionais de salde, a sairem do lugar onde se encontram para que, ao olharem os homens
doentes renais crénicos, vejam-nos como sujeitos de uma dada cultura, considerando outras
visdes de mundo, tdo validas quanto a assumida pelos profissionais; conseguir identificar uma
dimensdo mais abrangente de cuidado, considerando a perspectiva de pessoas e grupos
envolvidos nessa relacdo; desconstruir modos de pensar e fazer fortemente calcados em uma
trajetoria hospitalar, biologicista e centrada na doenga, para dimensionar, com outros
parametros, as formas pelas quais esses homens vivem seus processos de salde e doenca.

Confesso que, inicialmente, ndo havia percebido a complexidade desses desafios, que
demandaram mudancas profundas e, por vezes, bastante dificeis em meus modos de pensar.
Esse é um processo que iniciei com o doutorado, desde as primeiras leituras e disciplinas
cursadas (a maioria delas apoiada em abordagens pds-estruturalistas) ministradas por José
Ricardo de Carvalho Mesquita Ayres, Dagmar E. Estermann Meyer, Guacira Lopes Louro,
Luis Henrique Sacchi dos Santos, Rosangela de Fatima Soares, Maria Henriqueta Luci Kruse
e Mariene Riffel. Elas demandaram outra forma de olhar o mundo, partindo do lugar de onde
estamos e reconhecendo a nossa construgdo para compreender a construc¢ao do outro.

A organizacdo e a apresentagdo da tese escrita acarretaram algumas escolhas, como a
de usar o termo doente, em vez de paciente, por acreditar que ele retrata a situacdo vivida pela
pessoa, que é a de estar com alguma alteracdo de salde; porque o termo escolhido deriva da
palavra doenca; e porque ele tem relacdo estreita com a propria denominacdo da doenca,
doenca renal cronica. E importante apontar que outra forma de chamar a doenga renal cronica
é doenca renal cronica terminal. Dentro de uma abordagem biomédica, a doenca renal
crbnica é considerada terminal quando é classificada com perda de mais de 85% da funcéo
dos rins, 0 que leva o ser humano a necessitar de um tratamento renal substitutivo.

Quanto a arquitetura da apresentacéo da tese, sigo uma forma esquematizada, mesmo
sendo esta tese inspirada por estudos e autores/as pés-estruturalistas, por acreditar que isso
facilita a leitura e permite ao leitor estudante uma compreensdo mais visivel de uma escrita de
tese. O texto, entdo, estd organizado em quatro partes, que buscam articular o material
empirico produzido durante a pesquisa ao referencial tedrico que me permitiu discutir e

problematizar cada uma das questoes.
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ApOs apresentar a tese, na primeira parte, situo o objeto de estudo, as questBes de
pesquisa, e procuro (de)limitar o referencial tedrico para o conjunto do estudo, que apresento

resumidamente no quadro abaixo.

Quadro 1 — Referencial tedrico e conceitual

Referencial tedrico e conceitual

Abordagem teorico-
metodolodgica

1L 1L

Construcionista

Teoriza¢do Estudos de género/ cultura
Conceitos-chave Cultura — Género - Identidade — Cuidado

Ly  Masculinidade

Fonte: a autora (2011)

Nesta parte, assumo que cultura é um campo de luta e contestacdo aberto, em que se
produzem tanto os sentidos quanto os sujeitos que constituem os diferentes grupos sociais em
suas singularidades (MEYER, 2000). Considero que género funciona como um organizador
da estrutura social e da cultura e engloba todos os processos pelos quais a cultura constroi e
distingue corpos e sujeitos femininos e masculinos (idem, 2004a). Concebo, ainda, que
masculinidades e feminilidades sdo produzidas, e isso implica pensar que existem diferentes
formas de vivencia-las (ibidem; GOMES; SCHRAIBER; COUTO, 2005). Também nesse
momento, trabalho a nogdo de identidade cultural ou social como um conjunto de
caracteristicas “pelas quais os grupos sociais se definem como grupos: aquilo que eles sdao”. O
que eles séo define-se em relagdo com outros grupos sociais: “o que eles nao sdo” (SILVA;
1999, p. 46; WOODWARD, 2007 apud SILVA, 2007).

Abordo, ainda, os processos de diferenciacdo entre saude e doencas e entre homens e
mulheres, apontando que a producdo das identidades formadas envolve relagbes de poder

intrinsecamente relacionadas ao processo de significagdo cultural. Nessa perspectiva,



16

identidade ndo é fixa, unitaria e acabada, mas estd sempre em processo de transformacéo,
sendo tecida por uma situacdo real (GIDDENS, 2002). Por ultimo, desenvolvo o cuidado na
perspectiva de Ayres (2004 b), ou seja, como algo que se realiza na relacdo entre dois ou mais
individuos e na relacdo de um individuo consigo mesmo.

Na segunda parte, descrevo o trabalho de campo que deu origem a pesquisa e a
escolha do que considero que este estudo seja: um estudo etnogréfico. Descrevo o local da
pesquisa, a escolha dos informantes e todo o processo de aproximacdo e producdo das
informacdes. Exponho, igualmente, os conceitos que utilizo para a realizacdo da anélise e, ao
final, levanto as questdes éticas pertinentes ao estudo.

Na terceira parte, trabalho com as minhas observacgdes registradas no diario de campo,
excertos das falas dos informantes da pesquisa, produzidas em entrevistas, e todas as
informacBes a que foi possivel ter acesso no periodo em que estive em campo. Analiso
dimensdes e aspectos da vida dos homens doentes renais cronicos a partir do momento de
diagndstico da doenca e os suportes dos quais essas vidas se tornam dependentes, entre eles,
as suas cuidadoras; considero também, na analise, as (re)construcbes de si, ou seja, as
formacdes de identidades nesse contexto de reorganizacdo para o cuidado e todas as suas
implicagdes na masculinidade.

Na ultima parte, discuto algumas das relacdes entre masculinidades e doenca renal
cronica, sintetizando os aspectos mais significativos do mundo que este estudo me permitiu

Ver.



17

2 OBJETO DE ESTUDO E SUAS CONFIGURAGOES

Para nossos olhos ja gastos, o corpo humano constitui, por direito de
natureza, o espago de origem e reparticdo da doenca: espaco cujas linhas,
volumes, superficies e caminhos séo fixados, segundo uma geografia agora
familiar, pelo atlas anatémico. Essa ordem do corpo solido e visivel é,
entretanto, apenas uma das maneiras de a medicina espacializar a doenga.
Nem a primeira, sem ddvida, nem a mais fundamental. Houve e havera
outras distribui¢des do mal. (FOUCAULT, 2006, p. 1).

A lesdo é uma das formas de apresentacdo da doenca, s6 que ela nem sempre sera a
primeira alteragdo a ser vista. Para Foucault, antes de ser reconhecida no corpo como doenca,
ela é organizada em um quadro de sintomas que a torna visivel e que recebeu também uma
organizacdo familiar e de género (ibidem).

A doenca renal cronica terminal, segundo o saber biomédico, ndo apresenta sintomas;
quando ela se mostra — quando a lesdo é visivel —, o quadro ja é irreversivel. O tempo de vida
do rim geralmente € curto apos a identificacdo da lesdo, quando o diagndstico patoldgico é
definido. A excecdo € o rastreamento da doenca através de exames de sangue (creatinina) e
urina (proteinuria), que consegue diagnostica-la em fases mais iniciais. A doenca entdo sera
inicialmente controlada por medicacdo, dieta e adogdo de héabitos de vida considerados
adequados para prolongar a funcdo do rim (tratamento conservador), até acontecer a perda
total da funcdo renal e haver necessidade de um tratamento que substitua essa funcdo do
corpo.

Infelizmente, dentro dos padrBes clinicos conhecidos hoje no mundo cientifico,
existem poucas formas eficientes de controlar a evolucdo da perda da funcdo do rim, até
porque ela ndo se manifesta clinicamente por um longo tempo. A sintomatologia, quando se
apresenta, indica que ocorreu quase a totalidade da perda do 6rgdo, e entdo pode ja ter
ocorrido comprometimento de outros 6rgdos internos. Por essa razdo, a sintomatologia,
qguando evidente, apresenta-se de forma agressiva ao corpo humano, ocasionando desde mal-
estar fisico geral até alteragdes fisicas aparentes, como edema, prurido e lesdes de pele, entre
outras. Assim como a sintomatologia se mostra de forma abrupta em um estado avancgado da
doenca renal, muitas vezes também o tratamento inicial torna-se abrupto, pelas mudancas de
habitos de vida que serdo solicitadas de imediato ao/a doente, com imposicdo de muitas
restricoes.

A doenca renal crénica terminal caracteriza-se por perda total ou subtotal da funcéo

renal. O rim, até onde o saber cientifico constatou, ndo tem recuperacdo, e suas funcdes
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precisam ser realizadas para manter o corpo humano em funcionamento, 0 que exige um
método de filtracdo do sangue, conhecido pela area biomédica como dialise.

Existem hoje duas possibilidades de tratamento renal substitutivo, que sdo a dialise e o
transplante renal. A dialise € um procedimento relativamente recente — suas primeiras
utilizacBes aconteceram no final da década de 1950. Com a consolidacéo de seu uso, tornou-
se um procedimento realizado quase que exclusivamente pela equipe de enfermagem. Trata-se
da instauracdo de um processo artificial de depuracdo, de transporte de agua e solutos através
de uma membrana semipermeavel, que pode ser artificial, como na hemodialise’, ou
bioldgica, como na dialise peritoneal> — os dois métodos desenvolvidos até agora e
disponiveis para realizar a dialise (GOES JUNIOR et al., 2006).

Na hemodialise, o0 processo é extracorpdreo e necessita-se de uma maquina para
realizacdo da técnica, que serd efetuada geralmente pela equipe de saide em uma clinica
especializada. A diélise peritoneal usa o prdprio peritdbnio da pessoa como membrana
dialisadora. O método é realizado manualmente ou com auxilio de uma maquina, sendo que
essas duas técnicas peritoneais sdo controladas pelo/a préprio/a doente ou cuidador/a, tendo a
equipe de satde como apoio.

As duas técnicas precisam de um acesso intracorpéreo permanente. Na hemodidlise
sera um acesso venoso, produzido com os proprios vasos do/a doente, ou por cateter, que
permitird o deslocamento do sangue para o filtro dialisador da maquina de diélise. Ja na
dialise peritoneal, um acesso por cateter permitira a entrada e a saida do dialisato diretamente
no peritdnio (ibidem; SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2008).

Outra forma de tratamento da doenca renal crbnica terminal € o transplante renal,
almejado por quase todos/as os/as doentes. Para acontecer, o transplante renal precisa de um
rim funcionante e compativel com o sistema imunolédgico do/a doente que ira recebé-lo. Esse
rim pode vir de um doador vivo ou de um doador falecido; os grandes desafios ainda
enfrentados hoje pela biomedicina sdo, primeiro, a obtencdo do drgdo e, segundo, o controle

dos problemas imunoldgicos para manutencdo do érgédo adquirido.

! “Hemodialise ¢ o método de tratamento dialitico em que a fungdo renal acontece através do sangue que flui por
um acesso vascular (cateter venoso ou fistula arteriovenosa) que é impulsionado por uma bomba para um
sistema de circulagdo extracorpdrea, no qual se encontra o dialisador, membrana semipermeével que permite as
trocas entre o sangue e o banho de dialise ou dialisato. Acontece por difusdo.” (GOES JUNIOR et al., 2006, p.
426).

2 “Dialise peritoneal é o método de tratamento dialitico em que a substituicio da funcéo renal se constitui por
infusdo e drenagem de uma solugdo estéril (banho de diélise ou dialisato) na cavidade peritoneal, através de um
cateter intra-abdominal. O peritdnio, que é uma membrana bioldgica ricamente vascularizada, permitira a troca
de solutos por difusdo, e a perda de liquidos ocorrerd por ultrafiltragdo osmdtica ativada pela glicose do
dialisato.” (ibidem, p. 430).
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Essas sdo as trés formas de tratamento médico atualmente reconhecidas em todo o
mundo para a enfermidade, ap6s a doenca renal crbnica estar totalmente instalada no
organismo. No Brasil, a hemodialise € o método preferencial para dialisar um/a doente renal
crénico terminal. A escolha do método tem multiplas implicacGes, desde o que o Estado
oferece para a populagdo como tratamento e posicionamentos socioculturais até as condi¢des
clinicas do/a doente.

A doenca renal cronica € um problema de salde para a populacdo mundial e sua
incidéncia tem crescido gradativamente com o aumento da expectativa de vida (SESSO, 2006;
BASTOS et al., 2009; ZHANG; ROTHENBACHER, 2008; SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2011; UNITED STATES RENAL DATA SYSTEM, 2011). Por essa razao,
novos olhares estdo sendo dirigidos para a situacdo de doenca cronica renal no mundo.
Atualmente, existe uma preocupacdo, por parte do Estado e das sociedades, com o
acompanhamento desses/as doentes, e o foco tem sido a prevencao, realizando-se campanhas
regulares de prevencdo a doenca renal e de captacdo de 6rgdos para doacdo. Com tal
direcionamento, acontece também o reconhecimento e a conscientizacdo, inicialmente pela
equipe de saude, que busca, de uma forma ainda pouco representativa, o rastreamento das
doencas que favorecem o desenvolvimento da doenca renal crénica e o retardo da evolucdo da
doenca na populacdo atingida. Devido ao dificil controle da situagdo, vé-se crescer o
problema de identificar quais outros fatores estdo implicados nesse processo.

Todo tratamento de substituicdo renal necessita de um apoio técnico e social para sua
realizacdo. Em nossa sociedade, ele acontece nas clinicas ambulatoriais de dialise
especializadas, que podem ser particulares ou ligadas a alguma instituicdo hospitalar publica.
Nessas clinicas, trabalham equipes técnicas de saude especializadas nesse atendimento, sendo
inclusive uma exigéncia de Orgaos superiores de salde que pessoas com formacdo de
especialista coordenem essas atividades, sejam enfermeiros/as ou médicos/as. O
procedimento, no entanto, pode ser realizado pelo/a proprio/a doente ou por um/a cuidador/a,
mas com a supervisdo da equipe de satde das clinicas onde ocorre o tratamento. Na situacéo
da hemodialise no Brasil e dos doentes que participaram deste estudo, o procedimento de
substituicdo renal é feito pela equipe de satde em clinicas especializadas nessa funcgéo.

De acordo com os procedimentos biomédicos vigentes, para que se obtenham
resultados positivos em qualquer forma de tratamento, existem programas de
acompanhamento antes, durante e apos a instalagdo do método de tratamento, que segue por
toda a vida do/a doente, mesmo quando ele/a realiza um transplante renal. Nesse processo,

estdo presentes os/as profissionais de salde — médicos/as, enfermeiros/as, técnicos/as de
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enfermagem, psicologos/as, assistentes sociais e nutricionistas, podendo participar ainda
fisioterapeutas e professores/as de educacdo fisica —, que tém como objetivo dar suporte
aos/as doentes.

A hemodialise, que € 0 método de tratamento dos informantes desta pesquisa, tem um
protocolo de atendimento padronizado que rege sua implementacdo no pais e em muitas
outras partes do mundo. Esse método requer que o/a doente va a unidade renal trés vezes por
semana por um periodo de trés a quatro horas por dia, por toda a sua vida, ou até realizar um
transplante renal, quando isso for possivel. Na unidade renal, ele diariamente segue um
protocolo de atendimento, que também tende a ser universalizado. Passos como avaliagdo
para definir seu procedimento do dia, conexdo a maquina de dialise, controle da dialise em si
durante esse periodo, desligamento do/a doente da maquina no final do processo e orientaces
para retorno a residéncia sdo comuns a quase todos 0S que passam poOr esse processo em
qualquer unidade de diélise, aqui ou em qualquer lugar do mundo. O que parece mudar sao as
relagbes humanas e o0s suportes econdmicos que permitem a realizacdo do processo e as
condicdes de vida dos/as doentes. Na forma de tratamento para doenca renal cronica, assim
como em todas as outras formas de didlise, trata-se o problema aliviando os sintomas e
mantendo a vida, mas ndo se cura a doenca. Além disso, a eficacia do tratamento ndo esta
relacionada apenas ao processo de dialise trés vezes por semana, mas também a outros
cuidados que a pessoa deve realizar, como cuidados com a alimentagdo, controle de liquidos,
cuidados com o corpo e controle das medicacdes consideradas pela equipe de saide como
necessarias para complementar o tratamento durante o periodo entre as sessdes de dialise.

Cabe aqui trazer as colocagdes de um doente ligado a clinica onde realizei o estudo,
mas que ndo é um dos informantes da pesquisa. Durante 0 meu periodo de observacdo na
clinica, ele foi passar um periodo com sua filha, que mora nos Estados Unidos, e teve que
dialisar em uma clinica nesse pais. Todos os acertos foram feitos antes de sua partida. A filha
do doente e a equipe daqui, em contato com a equipe da unidade em que ele foi dialisar,
organizaram toda a viagem e a continuacdo do tratamento. Apos seu periodo de estada 1a,
quando o doente retornou a unidade, perguntei-lhe quais as diferengas entre dialisar no
hospital brasileiro e em uma clinica nos Estados Unidos. Ele disse que, para ele, a diferenca
mais marcante entre a unidade daqui e a de |4 era a comunicacéo; no restante, as diferencas
eram muito pequenas. Aqui, a equipe esta constantemente junto aos/as doentes, avaliando sua
dialise, conversando sobre o seu dia a dia. La, havia lampadas em cima da maquina de dialise

que davam alarme caso houvesse qualquer alteracdo; nesse caso, 0S membros da equipe iam
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corrigir a alteracdo e retornavam ao grupo, que se mantinha sentado e conversando quase 0
tempo todo. Sendo assim, em sua perspectiva, a interagdo doente/equipe era muito pequena.

As doengas cronicas ndo transmissiveis, dentre as quais a doenca renal se enquadra,
podem ser responsaveis por 72% das doencgas em pessoas acima de 30 anos em muitos paises,
0 que ocasiona um onus social, familiar e econémico, representando uma grande ameacga para
a salde publica e os recursos de salde em todo o mundo (ORGANIZACION
PANAMERICANA DE LA SALUD, 2008). Seu crescimento parece ser tdo grande que, no
ano de 2020, 80% da carga de doencas dos paises em desenvolvimento poderdo ser
decorrentes de problemas cronicos (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003).

As doencas cronicas, na visdo biomédica, normalmente exigem determinados cuidados
e tratamentos diarios, metodicos e de alto custo, que muitas vezes levam o/a portador/a a ndo
segui-los de forma efetiva. Uma das consequéncias da ndo observancia desses cuidados € a
possibilidade de haver muitas sequelas e desgaste de outros Grgdos basicos para o
funcionamento do organismo. No caso da doenca estudada, a perda da funcdo renal podera
advir do ndo tratamento adequado de outras doencas crénicas ao longo dos anos, como a
hipertensdo arterial sistémica (HAS)® ou a diabetes mellitus (DM)*. Essas duas patologias sdo
consideradas as grandes doencas cronicas do século XX e as duas maiores causas de doenca
renal cronica no mundo (BRASIL, 2004; BARROS et al., 2006).

Viver com uma doenca cronica significa aprender a viver e continuar vivendo, mesmo
com todos os danos fisiologicos e psiquicos da doenca e com os diferentes efeitos sociais e
culturais que serdo gerados a partir dessa situacdo, para que, segundo o saber biomédico, se
consiga de certa forma controlar seus efeitos colaterais de destruicdo de outros 6rgdos no
organismo humano. A dimensédo desses significados e de seus efeitos vai além do biol6gico;
ela é identitaria e sociocultural. O ser humano com uma doenca cronica tera que se
reconstruir, e é o referencial cultural de cada um que vai ajuda-lo a posicionar-se como uma
pessoa sadia ou doente. Doenca crbnica esta relacionada a impossibilidade de cura e ao
pressuposto de que as pessoas devem assumir seus tratamentos para controle da evolucéo da

doenca no corpo, o que é chamado pelas equipes de satde de adeséo ao tratamento®.

® A hipertensio arterial sistémica (HAS) “constitui um distirbio complexo, multifatorial, com determinantes
genéticos e ambientais”. Os mecanismos patogénicos da hipertensdo, na maioria das vezes, sao desconhecidos.
Os efeitos prejudiciais da pressdo arterial aumentam conforme a pressdo se eleva, e ndo ha um limite definido
para estabelecer niveis seguros e arriscados (KUMAR; FAUSTO; ABBAS, 2005, p. 552).

* Diabetes Mellitus (DM) é um grupo de desordens metabdlicas que apresentam como caracteristica comum a
hiperglicemia, que ocorre devido a defeitos na secre¢do da insulina, na sua agéo ou nas duas (ibidem, 2005).

® O significado de adesdo ao tratamento sup&e a necessidade de o/a doente seguir fielmente as orientacdes
fornecidas pela equipe de saude.
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O rim, geralmente pouco visualizado nas iniciativas globais de satde publica, nos
ultimos anos tem se tornado um foco importante dos esforcos de prevencdo, sobretudo nas
campanhas de controle das doencas mais associadas ao dano renal: a HAS e a DM. Outro
fator que tem sido relevante e tem estimulado o Estado a apoiar as campanhas de prevencéo
de lesBes renais é o custo das terapias de substituicdo renal, considerado muito alto para o0s
orcamentos de salude em muitos paises, assim como a oferta de tratamento, que em muitos
lugares ndo consegue atender a toda a demanda. Mais de 1,5 milhdes de pessoas no mundo
realizam uma terapia renal substitutiva ou séo transplantadas renais.

A doenca renal cronica, depois de ser desencadeada pela HAS e DM, ou por outras
causas, assume um papel importante por ser considerada multiplicadora de doencas, segundo
0s conceitos biomédicos. Depois de instalada no organismo, pode ser considerada entdo como
causa de morte para muitas pessoas com HAS e DM e, ainda, como desencadeadora de
eventos cardiovasculares (ORGANIZACION PANAMERICANA DE LA SALUD, 2008).

A adesdo ao tratamento de uma doenga crénica e, sobretudo, sua falta sdo vistas como
fatores preocupantes no mundo e, em especial, nos paises em desenvolvimento, onde somente
cerca de 20% das pessoas seguem o tratamento dentro de formas consideradas efetivas
pelos/as profissionais da saude. Com isso, permanece constante a duvida: o que seriam as
formas de tratamento consideradas efetivas pela equipe de salde, considerando-se que os/as
profissionais tém como referéncia o ser saudavel, definido pela ciéncia biomédica de forma
universal e descontextualizada? E possivel entender que o fato de ndo seguir o tratamento,
conforme as regras estabelecidas, pode trazer impactos negativos a area da salde, com
encargos muito altos para o/a préprio/a doente, as familias, a sociedade e 0s governos,
segundo os/as mesmos/as profissionais da satide (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE,
2003).

Avaliando-se a percentagem de adesdo apresentada, é possivel pensar, ja de imediato,
que existem multiplos outros fatores que podem e devem ser considerados nesse processo e
que parecem ndo ser levados em conta em muitas situacbes. Um fato apontado pela
Organizacdo Mundial da Saude (2003) foi a forma como os sistemas de salde s&o
apresentados, em sua maioria visando a tratar sinais e sintomas das doencas — poucos
possuem planos para gerenciar condic¢des crénicas nos paises em desenvolvimento. Isso leva a
pensar que aderir ao tratamento nem sempre responde as necessidades sentidas e vividas por
essas pessoas doentes e, no caso deste estudo, por esses homens, e que o0 tratamento prescrito

pode ndo ser a Unica forma de ajuda-los/as a viver melhor.
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No Brasil, a situacdo pode ser um pouco mais complicada quando olhamos os dados
da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN, 2010), que busca, através dos seus membros,
manter certa vigilancia para controle da doenca renal cronica. Dados parciais da SBN
mostraram, no censo de 2010, quando havia 92.091 pacientes em dialise no pais, um aumento
de aproximadamente 49.396 mil pacientes em compara¢do ao nimero de janeiro de 2000.
Esse fato tem preocupado sensivelmente os/as profissionais da area, conforme Riela (2008),
em palestra na abertura do XXIV Congresso Brasileiro de Nefrologia, em Curitiba. Segundo
informacdes fornecidas por ele no evento, € grande a incidéncia de pacientes em tratamento
renal substitutivo, e a oferta de tratamento é insuficiente, o que leva a uma mortalidade muito
alta também desses/as doentes, uma vez que muitos/as nem chegam a ter acesso ao
tratamento.

No que se refere a doenca renal crénica, foi estabelecida, entre outras, uma politica
nacional de atencdo ao/a seu/sua portador/a, atraves da Portaria do Ministério da Salde n°
1.168/GM, de 15 de julho de 2004. As definicBes politicas foram elaboradas considerando o
crescimento do nimero de pacientes com doenca renal cronica e as consequéncias sociais da
doenca na populacdo brasileira, como alta mortalidade, baixas condicdes de acesso ao
tratamento renal substitutivo (TRS) e custos elevados do tratamento. O Ministério da Saude,
articulando-se as secretarias de salde de estados e municipios, desenvolveu estratégias de
promocdo de qualidade de vida desses/as pacientes, de acordo com eles/as prdprios/as. Entre
as estratégias, encontram-se preocupacdo e encaminhamentos em relacdo a protecdo e ao
desenvolvimento de autonomia das unidades de atendimento a esses/as doentes, para
minimizar os danos de um processo de tratamento que pode ndo corresponder as suas
necessidades. Imaginou-se um caminho na dire¢cdo de identificar quais seriam essas
necessidades. No entanto dificilmente sera um Unico direcionamento, porque as necessidades
ndo sdo fixas e mudam para cada pessoa, grupo, tempo e local.

O que se sabe é que a doenca renal crbnica terminal tem elevada morbidade e
mortalidade, aumentando em propor¢oes epidémicas no Brasil e no mundo, com prevaléncia
entre a populacdo masculina, sendo esta uma das raz0es para este estudo focar homens
doentes renais croénicos em tratamento hemodialitico. Dos/as brasileiros/as com doenca renal
cronica terminal, conforme o censo de 2010 da SBN: 90,6% estdo em tratamento
hemodialitico; 57% s&o do sexo masculino; 50,6% s&o brancos; 67,7% tém idade entre 19 e
64 anos; e 30,7% tém 65 anos ou mais. As principais causas dessa doenca no Brasil, segundo

0 mesmo censo, sdo a hipertensdo arterial sistémica (35,2%), a diabetes mellitus (27,5%) e as
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glomerulopatias® (em torno de 12,6%), sendo o restante outras causas, ou néo identificadas.
Outro dado é que 71,2% dos/as doentes se encontram nas regido sul e sudeste do pais, areas
onde se considera que a populacédo brasileira tenha maior poder aquisitivo (SESSO et al.,
2011).

Estudos epidemioldgicos prospectivos estabeleceram a relacdo causal entre
hipertensdo arterial sisttmica e doenca renal cronica. A prevaléncia da hipertenséo arterial
sisttmica na populacdo adulta brasileira é alta. Muitos individuos ndo sabem que sao
hipertensos, e uma percentagem muito baixa deles € tratada dentro dos padrdes considerados
adequados pela equipe médica, o que leva essa comunidade cientifica a pensar que, nos
proximos anos, a hipertensdo continuara sendo uma grande causa de doenga renal cronica
terminal. Outra causa da doenca renal cronica terminal no Brasil sdo as glomerulopatias,
associadas a agentes infecciosos, como estreptococos, virus das hepatites’ B e C e
Schistosoma mansoni®, que fazem com que essa Seja uma causa comum de doenca renal
cronica em nosso meio, ao contrario do que ocorre nos chamados paises desenvolvidos. E um
fator que pode estar relacionado a aspectos socioeconémicos da populacédo brasileira, mas sdo
necesséarios mais estudos que fundamentem essa relacdo (BORTOLOTTO, 2008; THOME et
al., 2006).

Contudo a grande preocupacdo da comunidade biomédica nefroldgica é o aumento da
incidéncia da diabetes mellitus e da hipertensdo arterial sisttémica. Assim como em outros
paises — Estados Unidos e nacdes europeias —, também aqui a DM aparece, junto com a HAS,
como uma das grandes causas de doenca renal cronica terminal. No Brasil, a incidéncia de
DM tem aumentado conforme aumenta a sobrevida das pessoas; mesmo assim, seu/sua
portador/a pode apresentar diversas comorbidades associadas que limitam sua sobrevida e sua
qualidade de vida antes e durante o tratamento dialitico (MOREIRA, 2008).

Essas informacdes ajudam a evidenciar que a doenca renal crbénica terminal tende a
atingir os adultos em idade produtiva e, sem estudos clinicos aprofundados que levem em
conta ou que permitam problematizar o fato de que a maioria deles é constituida por homens,
apenas caracteriza-se como um problema de satde publica mundial, sem alternativas de cura.

Sua evolucdo é lenta e progressiva, geralmente causando problemas fisicos, emocionais,

® Glomerulopatias: comprometimento dos glomérulos por doencas sistémicas ou limitadas ao rim.

Independentemente do mecanismo da lesdo, ocorrem alteracfes na permeabilidade e na seletividade do capilar,
na superficie de filtracdo glomerular e distirbios na excrecédo de agua e sédio (BARROS et al., 2006).

" Hepatite: infecgéo do figado causada por um grupo de virus (ROBBINS, 2005).

8 Schistosoma mansoni: infecgdo parasitéria “transmitida por caramujos que vivem em agua quase parada dos
rios tropicais, lagos e canais de irrigagdo. [...]” (ibidem, p. 427). As larvas nadam pela dgua doce e penetram na
pele humana, alojando-se no sistema venoso portal ou pélvico.
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sociais e econdmicos importantes, como ja& foi identificado nos ultimos anos por Vvarios
segmentos da area médica (THOME et al., 2006; SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2011; UNITED STATES RENAL DATA SYSTEM, 2010; MARTINS;
CESARINO, 2005). Todos esses problemas podem ter uma implicacdo importante se forem
percebidas as questBes de género e as masculinidades, porém, na maioria dos trabalhos
publicados nas revistas médicas de referéncia, as questdes abordadas ainda estdo mais na
esfera da doenca e de seu tratamento.

Tal fato, no entanto, pode ser visto como parte de um contexto em que 0s homens e a
salde publica do Brasil — conforme Scharaiber, Gomes e Couto (2005), assim como muitos
outros autores brasileiros — tomaram importancia nos ultimos anos, colocando as questfes de
género na constituicdo das percepc¢des de doenca e formas de utilizacdo dos corpos. Acredita-
se que combinacBes de causas biologicas e socioculturais podem promover, ampliar ou
mesmo suprimir situagdes de doenca, sendo que homens e mulheres apresentam
comportamentos que predispdem a essas alteragfes. Para 0s autores, a perspectiva
essencialista sob a qual os homens eram analisados ja ndo serve mais, devendo ser vistas as
diferentes masculinidades que os homens assumem. Para Villela (2005, p. 32), “o0 modo como
0s homens constroem e vivenciam as suas masculinidades esté relacionado aos seus modos
particulares de adoecer e morrer”.

Ainda dentro do pensamento bioldgico de referéncia, no que se refere a doenca renal
crbnica no Brasil, a Sociedade Brasileira de Nefrologia (2006) pontua que a ndo adesdo ao
tratamento, entre outros indicadores, pode estar relacionada a uma falha do sistema de salde.
Oslas profissionais supfem que, se existir atencdo que forneca informacdo, apoio e
monitoramento constante dos tratamentos nas doencas crdnicas em geral no pais, a adesdo aos
tratamentos e a qualidade de vida da populacdo poderdo melhorar e minimizar, como
consequéncia, 0 aparecimento de outras doencas. Esse dado levou-me a questionar se
intervencgdes na chamada histéria natural das doencas renais, por meio da melhoria da atengéo
a saude nos diferentes niveis, poderiam mudar o quadro preocupante que se apresenta no
Brasil. Outras questdes precisariam ser elaboradas nesse contexto, como o quanto existe de
natural nessa historia, que dimens@es do problema tais intervencfes consideram e, ainda, se
elas sdo suficientes para dar conta da complexidade do problema.

Em minha experiéncia com doentes renais cronicos que realizam seus tratamentos em
casa, anterior a realizacdo deste estudo, foi possivel vivenciar diversas situacdes consideradas,
no minimo, inquietantes para a equipe de salde — quando o/a doente ndo cumpria com o que

se esperava dele/a. A equipe de satde geralmente nomeava e abordava essa situacdo como
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rebeldia ou negligéncia pelo ndo cumprimento das orientagbes fornecidas. Esses/as
profissionais, inclusive eu, posicionados/as como detentores/as do conhecimento,
consideravam-se responsaveis pelo sucesso do tratamento. Nesse sentido, quando os/as
doentes ndo seguiam as orientacdes, tanto se podia considerar os/as doentes como incapazes
ou, em situacgdes-limite, julgar que o cuidado estava fora do seu controle. Os/as doentes eram
descritos/as como se ndo estivessem muito preocupados/as com as consequéncias de seus
atos, e suas atitudes eram consideradas, muitas vezes, suicidas, uma vez que nao estavam
dentro dos padrdes estabelecidos. As atividades caracterizadas como suicidas eram as mesmas
que os individuos costumavam fazer antes da doenca e que 0s motivavam a viver; antes
consideradas normais e desejaveis, agora eles estavam impedidos de realiza-las: beber
liquidos e comer sem restricBes, praticar esportes e viajar e/ou nao fazer dialise, deixando de
seguir o protocolo estabelecido de horéarios e dias.

Na época em que cuidava desses/as doentes, ndo estranhava muito tais concepcdes,
mas, crescentemente, como professora e depois com o doutorado, foi se tornando mais dificil,
para mim, entender como nos, profissionais de salde, acreditamos algumas vezes que nos é
permitido controlar, mesmo a distancia e com essa intensidade, a vida das pessoas,
simplificando o significado do que nomeamos de baixa adeséo ao tratamento.

N&o podemos desconsiderar as trajetdrias de vida dos/as doentes renais cronicos, que
os levam a se mostrar mais independentes da equipe de salde e mais seguros quanto ao
tratamento e a evolucdo da doenca. Essa aparente seguranca pode gerar, algumas vezes,
comportamentos peculiares, como ndo ousar infringir as regras por temer as consequéncias,
fazé-lo consciente ou inconscientemente por ndo suportar a situagdo ou por uma
incompreensdo da importancia de todas as exigéncias de alteracdo de vida que estavam sendo
impostas. Eu, durante meu periodo de trabalho com esses/as doentes, seguia as regras gerais
impostas para um tratamento aparentemente efetivo e obtinha os mesmos sucessos e
insucessos de todos, no que se refere ao/a doente assumir seu tratamento, assim como as
alegrias e as frustracdes ao acompanha-los/as.

Para Costa e outros (2009), a adesdo ao tratamento renal substitutivo esta relacionada
ao comportamento do/a doente frente a situacdo que a doenca cronica desencadeia, que para
ele/a € estressante. Os autores dizem que o vinculo do/a doente com o tratamento
hemodialitico também depende da forma como esse/a doente “percebe a doenca, do
conhecimento dos efeitos do tratamento, dos fatores psicossociais envolvidos e de sua
motivacdo”. A adesdo ao tratamento hemodialitico relaciona-se, ainda, “a personalidade do

paciente, o qual imprime suas caracteristicas pessoais, que interferem diretamente na sua
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percepgao do suporte social recebido e da sua qualidade de vida” (COSTA et al., 2009, p. 15),
ou seja, a condicdo de doenca implica muito mais do que abordar a les&o.

Como professora do Curso de Especializacdo em Enfermagem em Nefrologia, foi
possivel vivenciar, acolher e discutir as frequentes duvidas dos/as profissionais de
enfermagem que trabalham em unidades renais diversificadas e distribuidas por todo o Rio
Grande do Sul e em Santa Catarina — por exemplo, no que se refere a ajudar os/as doentes a
encontrar o equilibrio entre a doenca e sua vida. Essa preocupacdo me levou a questionar as
formas de cuidar realizadas pelos/as profissionais, que podem interferir, favorecendo ou nédo
as possibilidades de encontrar caminhos de comprometimento com a doenca e com 0
tratamento, mesmo dentro de limitacGes. Conhecer as diferentes trajetdrias de cuidado dos/as
doentes foi, entdo, uma tentativa para identificar as dificuldades que eles/as enfrentam para
sequir as orientacdes consideradas basicas e de sobrevivéncia pelo saber cientifico para
manté-los/as em equilibrio — e o entendimento desse equilibrio vai ser determinado pelo/a
préprio/a doente.

Ainda na minha trajetoria como professora, tive muitas dividas, curiosidades e certa
preocupacdo de entender como acontece o processo de aprendizagem das pessoas. Inquieta-
me a sensacao de faltar alguma coisa que me ajude a compreender 0s processos pedagdgicos
que podem levar as pessoas a mudarem 0s comportamentos. Pensei que fosse possivel mudar
0 comportamento das pessoas, que esse fosse 0 objetivo primeiro dos processos educativos.
Hoje, com a minha experiéncia junto aos doentes renais cronicos, entendo gque existem muitos
fatores que interferem nos processos de mudanca. Assumir o tratamento com
comprometimento estd associado a multiplos fatores sociais, culturais e, nesta proposta,
também de género, os quais vao intervir nos modos como podemos reorganizar nossas vidas
em contextos de adoecimento.

Outro fator importante, relativo as minhas inquietagdes quanto ao cuidado dos/as
doentes renais cronicos, refere-se a formacdo dos/as profissionais de saude, especialmente
os/as da enfermagem, que estdo diretamente relacionados/as ao cuidado dos/as doentes. Ao
longo da historia, a formacdo dos/as profissionais de enfermagem tem se dado fortemente
calcada nos saberes bioldgicos, em que geralmente existe pouco espago para consideracéo das
dimensGes culturais do processo saude-doenca e de todos os aspectos sociais envolvidos no e
constitutivos do cuidado de uma pessoa doente. Esse saber da enfermagem tende a posicionar
seus profissionais em uma posi¢do de dominio do conhecimento e de cobranca dos/as doentes

apenas como seus/suas receptores/as.
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Para buscar uma melhor compreensdo, recorro a no¢do de dualismo de Foucault
(2006), quando o autor trabalha a relacdo médico-paciente, para considerar a relacdo
enfermeiro-doente como aquela na qual dois individuos se encontram em uma mesma
situacdo, mas ndo reciproca. Sdo duas formas de olhar, em que, no limite, se poderia dizer que
um ocupa a posicdo de informante e o outro, a de ouvinte. Na proposta de tratamento para
doentes renais cronicos, geralmente existem condicOes predefinidas e estruturadas, com pouco
espaco para modificacdes. O/a informante normalmente € o/a médico/a ou o/a enfermeiro/a, e
o/a ouvinte € o/a doente. Entretanto, nesse dualismo, o controle da situacéo varia conforme a
posicdo que o0s personagens ocupam, podendo-se romper o equilibrio quando o/a profissional,
em determinados momentos, olha pela 6tica das pessoas doentes. Estas, que se encontram em
tratamento, se ndo se sentirem interpeladas pelo que o/a informante lhes diz, dificilmente
sequirdo as orientacdes recebidas e o tratamento proposto quando estiverem no controle da
situacdo (LUPTON, 2000), conforme pude constatar na minha vivéncia como enfermeira.

Autores como Meyer e outros/as (2006) questionam a forma afirmativa e objetiva do
saber cientifico, que continua sendo majoritariamente empregada no século XXI. Elas/es
apontam que o/a profissional da satde ensina o cuidado para uma populacdo considerada
leiga, sendo que suas formas de viver sdo muitas vezes desvalorizadas e até mesmo ignoradas.
A propria oposicdo entre profissional e leigo ja opera um processo de hierarquizagdo entre
essas posicdes sociais. E é isso que tenho aprendido ao problematizar as formas de
atendimento aos homens doentes renais cronicos em tratamento dialitico, que demandam uma
orientacdo prévia para seu autocuidado. Os/as mesmos/as pesquisadores/as dizem que o
processo saude-doenca continua sendo tematizado e fundamentado nos modelos cléassicos de
orientacdo, apoiando-se em perspectivas prescritivas orientadas pelo conhecimento técnico,
tomadas como sendo a Unica escolha que as pessoas tém para recuperar sua saude e/ou seu
bem-estar.

Dependendo do contexto familiar, sociocultural e politico em que os/as doentes
estiverem inseridos, além da idade e das alteracbes classificadas como bioldgicas, que
apresentaram ao longo da vida, poderdo surgir dificuldades para entender o espago que
ocupam agora e as restricbes que a enfermidade passa a Ihes impor. Em minha experiéncia
profissional, e agora com este estudo, identifiquei que normalmente no primeiro diagnostico
de confirmacgdo da perda renal, ou seja, quando o rim deixa de exercer suas funcbes e
aparecem 0s primeiros sinais e sintomas, esses/as doentes fazem varias consultas com
diferentes médicos/as, até certificarem-se de que realmente estdo apresentando alguma

alteracdo biologica importante que podera leva-los/as a morte se ndo se tratarem dentro dos
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modelos clinicos reconhecidos pela comunidade cientifica atual. Tal fato foi bem colocado
por um dos informantes da pesquisa, que SO aceitou entrar em tratamento renal substitutivo
quando apresentou um episodio de mal subito em seu trabalho, o que poderia ter
consequéncias mais graves, mesmo ja tendo tido encaminhamento para o tratamento

substitutivo do rim.

Disse que relutou muito até iniciar a HD. “Nao queria, ndo queria, nao
queria! ”. Até que, um dia, estava no 14° andar de um prédio a trabalho e
sentiu-se mal. Sentiu as pernas enfraquecerem e quase foi ao chdo. Teve que
deitar e elevar as pernas e esperar mais de 30 minutos até sentir-se melhor e
andar. Entdo veio a unidade renal, e falou com a enfermeira da unidade no
momento e disse que iria entrar no programa de HD. Ela o levou até a sala,
explicou tudo e disse para ele pensar. Ele disse que queria “entrar agora”.
Comegou entdo. (Diério de campo — Leonardo)®

Em muitas situacGes de constatacdo de uma doenca que exige mudancas radicais em
modos instituidos de viver e ser, ela é negada até o Gltimo momento, enquanto 0s sinais e 0s
sintomas fisicos podem ser suportados, como relatou o doente do exemplo acima e também
todos os outros informantes da pesquisa.

Confirmada e reconfirmada a doenca, e tomada a decisdo de seguir o tratamento
proposto pela equipe de saude, quando nada mais parecia possivel manté-los bem e o0 medo da
morte se instalou, os homens desta pesquisa direcionaram-se para 0 aprendizado de como
viver com alteracdes organicas e limitacdes fisicas, considerando-se a necessidade de assumir
um tratamento para sobreviver. Ao mesmo tempo em gue as mudancas os levaram a viver
com as alteracbes que a doenca lhes impds em seu cotidiano, como nas relaces familiares,
profissionais e sociais, também suas masculinidades comecaram a ser questionadas. As
mudancas, segundo eles, foram muitas, e nesse momento novas formas de ser e seguir a vida
comecaram a ser construidas. Para Meyer e outros/as (2004c) e Villela (2005), o modo como
0s homens estdo inseridos nas culturas e vivem suas masculinidades é considerado como uma
importante dimensao para o entendimento que essas pessoas terdo sobre o adoecimento.

Entre estar saudavel e estar doente, ha uma fronteira muito fragil e instavel, como
apareceu nas falas dos informantes, quando “em um piscar de olhos” “capacidades” se
transformam em “incapacidades” (BAUMAN, 2007, p. 7) — e, eu diria, quando ser saudavel

se transforma em ser doente. A doenca renal crénica manifesta-se quase imperceptivelmente,

% As falas dos/as informantes desta pesquisa foram registradas em diérios de campo, no periodo de julho de
2009 a fevereiro de 2010. Farei uso de recuos a fim de diferenciar os excertos dos diarios de campo das citagGes
do referencial tedrico. Ao longo do texto, utilizarei grifos em italico e aspas para indicar as falas dos/as
informantes, que serdo identificados com nomes ficticios.
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e parece que nos homens ela toma dimensdes ainda mais lentas para identificagcdo. As
construcgdes culturais, entre outras relagdes, podem ser vistas de forma comparativa: uma
representando o oposto da outra. Portanto é possivel entender que esse que agora se reconhece
doente foi considerado, por ele mesmo e pelo meio social onde vive, como um ser com saude
até o aparecimento dos primeiros sinais e sintomas da doenga que foram produzidos pelo seu
corpo. As pessoas, enquanto se consideram sadias, convivem com seus corpos realizando
todas as atividades da vida diaria necessérias a sua sobrevivéncia, raramente tendo momentos
de conscientizacao dos atos normalmente realizados. Tal conscientizacdo acontece geralmente
quando elas apresentam alguma deficiéncia para realizar essas atividades ou param de
trabalhar. Por exemplo: precisamos parar de respirar para nos darmos conta de que
respiramos; precisamos parar de urinar para sentirmos a necessidade de urinar. Quando essas
atividades que sdo realizadas naturalmente se tornam conscientes, podem ser indicios de
alguma anormalidade que pode ser descrita como doenca.

O tratamento de substituicdo renal, dialitico, pode ser doloroso, existindo ainda uma
alta possibilidade de morte devido aos riscos do procedimento. Se tomarmos por base apenas
o0 bioldgico, a hemodidlise é considerada o método que mais debilita a pessoa, deixando os/as
doentes muito vulneraveis a todo o contexto espacial, afetivo, social, cultural, econdémico e,
principalmente, de salde, exigindo um envolvimento muito grande — deles/as e de seus/suas
cuidadores/as. Como o rim ndo funciona, a pessoa ndo urina e acumula as sobras do
metabolismo organico no corpo. Como consequéncia, surgem danos a outros 6rgaos,
causando sinais e sintomas caracteristicos de uremia™. Consequéncias sérias disso sdo as
alteragbes vasculares, com maior incidéncia das cardiovasculares (UNITED STATES
RENAL DATA SYSTEM, 2011), devido a retencdo de liquidos e ao desgaste da bomba
cardiaca, o que pode ser relacionado com a idade avancada e o longo tempo em tratamento
hemodialitico. Essa também foi uma constatacdo de meu estudo, a partir do relato de varios
doentes, mas aparece de uma forma avassaladora em um deles, que ja faz dialise ha mais de
19 anos, em quem os danos estdo se tornando incontrolaveis, segundo a equipe que o

acompanha.

Diz que “a sede é proporcional a quantidade de liquidos que eu ndo estou
conseguindo perder . Refere j& ter um desgaste grande do coracgao devido ao
longo tempo em tratamento e que agora ndo consegue fazer as restricdes de
liquidos necessérias para conter as retencGes em seu corpo entre as sessoes

19 Uremia é “um conjunto de alteragdes metabdlicas e enddcrinas resultantes da lesdo renal”, caracterizada pela
faléncia da fung8o excretora renal (ROBBINS, 2005, p. 1004).



31

interdialiticas, assim como também nédo pode retirar todo o liquido que tem
ficado retido em seu corpo durante uma sessdo de HD “porque entro em
hipotensdo”. (Diario de campo — Pedro)

Segundo a equipe, para que os doentes consigam diminuir efeitos como esses, eles
devem mudar seus habitos de vida e aceitar uma série de restricBes, especialmente
alimentares, sendo o controle da ingestdo de agua a maior delas, para ndo aumentar os danos
fisicos e o desgaste de outros 6rgéos pela retencdo dos componentes organicos no corpo.

Se pensarmos no cotidiano desses/as doentes e em seu funcionamento organico,
especificamente nas horas e nos dias em que vao a clinica para o tratamento hemodialitico,
devemos compreender ndo s6 0 processo mecanico e técnico como um todo, mas também as
trajetdrias identitarias construidas por eles/as e os efeitos que todo o complexo do tratamento
produz em suas vidas. Como falo em adultos, é suposto que eles/as tenham alguma atividade
que os/as ocupem no seu dia a dia, e a realidade de terem que se desvencilhar de seus afazeres
cotidianos para a realizacdo do tratamento faz com que suas vidas se modifiqguem
significativamente e que seus valores de vida, até entdo formados, sofram questionamentos
quanto ao lugar em que se encontram.

Mesmo assim, a observacdo e 0 acompanhamento do processo mecanico e técnico do
procedimento permitiram-me, de alguma forma, tentar entender um pouco melhor todas as
alteracdes na vida da pessoa que esta em tratamento hemodialitico. Esse processo faz com que
o/a doente va a clinica, sente em uma poltrona e, através de uma fistula arteriovenosa
(FAV)", geralmente colocada em um membro superior (maneira que os doentes da pesquisa
usavam para dialisar, com excecdo de um, que fazia o procedimento por um cateter venoso na
jugular), seja conectado a maquina de dialise, que retira todo o sangue de seu organismo (a
uma velocidade em torno de 300 ml de sangue por minuto). O sangue passa, entdo, por um
filtro e por solucdes de reposicdo de eletrélitos, o que permite o equilibrio dos liquidos,
eliminando o que ndo é necessario e devolvendo para o corpo o que o/a doente precisa. Esse
procedimento retira, em poucas horas, todas as sobras acumuladas nas Gltimas 72 horas, que é
o tempo considerado aceitavel entre um procedimento hemodialitico e outro.

A sessdo de hemodialise pretende fazer, nesse curto periodo de trés a quatro horas, em
trés vezes por semana, o que o organismo realiza diariamente, de forma continua, com 0s rins.
Podemos pensar, assim, no grau de variabilidade e instabilidade que esse corpo sofre e nas

maltiplas complicacGes que ele pode apresentar por estar em um processo de alto risco.

1 Fistula arteriovenosa (FAV) é o acesso vascular permanente para realizar a diélise do paciente com doenca
renal cronica (BARROS et al., 2006).
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Também é preciso pensar nas 72 horas em que o/a doente ndo esté dialisando — um tempo em
que seu corpo estard em equilibrio hidroeletrolitico muito pequeno. Nas primeiras horas,
dependendo de como foi realizado o procedimento, o corpo poderad estar debilitado pela
retirada brusca de todos os elementos que precisam ser retirados. Além disso, o organismo
leva um determinado tempo para adaptar-se ao equilibrio dos liquidos novamente. Essa
situacdo deixa o/a paciente bem por algumas horas, mas, no tempo final das 72 horas, ele/a
podera novamente ndo se sentir bem, pois as sobras do metabolismo orgénico ja estardo
acumuladas, restabelecendo-se o desequilibrio. A dialise é descrita por Dias e Vieira (2008, p.
9) como “um ritual visivel e programado de uma estrutura de relagdo homem-maquina”,
muitas vezes descontextualizado e impessoal, em que a equipe de saude centra o cuidado em
um corpo tomado apenas como biologia, ndo no ser doente, e muito menos no sujeito cultural-
social que ele é.

O que o ritual homem-maquina acima nos mostra é a desconsideracao dos significados
de pessoa; por tratar-se de um ato repetitivo e mecanico, pode acontecer algumas vezes, e
acontece porque € sempre 0 mesmo cenario. Assim como o corpo bioldgico, parece que seu
comportamento, seus renascimentos e suas vivéncias também sofrem variacbes, gerando
muitas vezes instabilidade emocional que interfere em todo o seu modo de viver. No periodo
em que realiza a hemodialise, o/a doente também mostra que passa por uma instabilidade que
pode ocasionar, muito frequentemente, inseguranca, risco e medo das possiveis consequéncias
dessa relacdo homem-maquina.

Em todo o procedimento — ser levado a clinica por um/a cuidador/a, receber as
primeiras avaliacdes de seu corpo quando chega, ser pesado/a e ter verificados seus sinais
vitais para identificar possiveis alteracdes de ganho de peso, sentar na poltrona e posicionar
seu bracgo para ser puncionado na FAV com duas agulhas de grosso calibre (uma para retirada
do sangue e outra para retorno do sangue) —, o/a paciente depende da pessoa e da habilidade
do/a profissional que o/a puncionar para sentir menos dor e ter mais seguranca, dissipando seu
medo. Normalmente, na unidade de hemodialise onde foi realizado o estudo, os/as doentes
colocam-se em uma posi¢do passiva no tratamento. Todo o processo é realizado pelo/a
técnico/a ou pelo enfermeiro/a, e isso compreende o envolvimento de multiplos fatores, como:

uma magquina em condicBes mecanicas ajustadas, uma rede de agua tratada'? e uma equipe

12 «A 4gua utilizada na hemodilise pode ser proveniente da rede publica, de pogos artesianos ou de outros
mananciais. O tratamento e o controle de qualidade [...] estdo regulamentados pela Portaria GM/MS n° 518. [...]
o0 tratamento da agua utilizada nas sessdes de hemodialise tem como objetivo reduzir os contaminantes organicos
e inorganicos, que, mesmo em niveis baixos, podem induzir a absorcdo de substancias toxicas, podendo se
acumular no organismo e acarretar riscos para os pacientes” (MORSCH et al., 2006, p. 514-515).
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com experiéncia para evitar intercorréncias graves. O sistema exige uma serie de cuidados e
preparos prévios, desde preparo/guarda adequada do material até a montagem da maquina,
por exemplo, que ndo deve contar com ar no circuito, o que poderia ter consequéncias graves,
levando a morte.

Em suma, cada vez que sdo conectados/as a maquina de diélise, os/as doentes sabem
dos riscos que correm, inclusive de morte; no entanto nem sempre veem, ou em poucas
situacbes conseguem ver, a vulnerabilidade a qual estdo expostos/as. Muitas vezes, como
ficam sentados/as perto uns/umas dos/as outros/as, sé percebem essa vulnerabilidade quando
acontece um acidente com o/a doente da poltrona ao lado; entéo eles/as se deprimem, porque
logo vem a indagagdo sobre quando sera a sua vez. Nesse contexto de vulnerabilidade,
colocada na posicao de observadora/pesquisadora, consegui ver, de certa forma, como é dificil
adaptar-se a esse tratamento e conseguir viver de forma equilibrada e com um relativo bem-
estar, dentro de uma cultura que pouco nos ensina a viver com as adversidades, dando énfase
ao que se considera bom e certo.

No Brasil, doentes renais cronicos tém atendimento contemplado nos programas
publicos de salde direcionados a populacdo — 85,8% fazem seu tratamento pelo Sistema
Unico de Satde (SUS) (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2010)". Dentro
desse sistema de salde, com o propésito de tomar como base os atendimentos na
complexidade dos problemas apresentados pelos/as doentes, obedecendo a um fluxo que
direciona essas pessoas a fazerem seu acompanhamento em unidades basicas de salde ou
ambulatorios, pode acontecer de ndo existir um espaco de participacdo dos/as doentes nas
tomadas de decisdes que conduzem suas vidas quanto ao andamento do atendimento.

As decisGes geralmente sdo direcionadas e estdo sob controle da equipe de salde.
Meyer e outros/as (2006) valorizam os programas de educacdo em saude propostos pelo
Ministério da Saude sob determinado olhar, acreditando que eles podem ter alguns efeitos
positivos no que se refere a fornecer informagdes basicas a muitos segmentos da populacéo.
Osl/as autores/as acreditam que esses resultados, mesmo ndo sendo suficientes, fornecem
subsidios para novos questionamentos e novas conducdes do processo de acompanhamento de
salde ou doenga. A colocagdo de que a pessoa é vista apenas em sua forma bioldgica,
desconsiderando-se toda “a subjetividade, a singularidade ¢ diversidade que distingue cada ser

humano]”, como apontam Ferraz e outros/as (2005, p. 608), pode ser discutida. As praticas de

13«0 SUS ¢ decorrente da Reforma Sanitaria que teve inicio em 1970. Em 1988, foi criado pela Constituigdo
Federal Brasileira, que estabelece entdo a saide como ‘direito de todos e dever do estado’. Em 1993, foi
regulamentado o processo de descentralizagdo da gestdo dos servigos e agdes do SUS” (FIOCRUZ, 2011, p.1).
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salde, ao serem apresentadas aos/as doentes, dificilmente ndo serdo influenciadas pelos
valores culturais e de género da equipe que as conduz. Dependendo de quem acompanha esses
sujeitos, os resultados poderdo ser diferentes, acontecendo ou ndo a conscientizacéo do ato de
cuidar-se.

As pessoas com doenca renal crénica terminal normalmente necessitam de um suporte
diério e formal de atencdo a saude. Elas estdo muito vinculadas e dependentes das politicas de
salde vigentes, da equipe de saude que as acompanha e da maquina de dialise que as mantém
vivas; dependem também do suporte informal da familia, do meio em que vivem e,
principalmente, do servico de salde no qual estdo lotadas. Esses servigos, em geral, estdo
diretamente comprometidos. Os servigos aos quais os/as doentes estdo ligados/as tém como
objetivo assumir a responsabilidade pela manutencéo de suas vidas, ficando 24 horas por dia,
todos os dias da semana, em prontiddo para qualquer intercorréncia. Quando ndo podem estar
disponiveis, oferecem outros servigos para dar atendimento as irregularidades, como as
emergéncias dos hospitais a que possam estar ligados.

Sob o ponto de vista do/a doente renal cronico, a doenca significa, na maioria das
vezes, 0 que o saber bioldgico define como perda da sadde. Os/as doentes e seus/suas
cuidadores/as tém dificuldades de entender que, mesmo apresentando alteracdes fisicas que
os/as deixem de alguma forma incapacitados/as para realizar determinadas atividades, podem
direcionar suas vidas para outras formas de viver com qualidade. Hoje o conceito de saide
tem sido discutido e ressignificado, tomando as caracteristicas do tempo/espaco em que €
vivido. E necessario ampliar esse conceito, segundo Ayres (2002), ndo intervindo sé naquilo
que se deve evitar (0 risco) para que tenhamos uma vida saudavel, mas também buscando
outras formas de viver e construindo condi¢des favoraveis para que isso aconteca. Muitas
varidveis fisicas, de autocuidado, sociais, intelectuais, emocionais, espirituais, de
relacionamentos pessoais e de trabalho estdo entrelacadas nessa construcéo.

Os homens, por serem 0s que mais desenvolvem a doenca renal cronica, foram 0s
escolhidos para participar desta pesquisa e mostraram um grau alto de vulnerabilidade ao
meio em que estdo inseridos e ao tratamento. Isso corresponde a outros estudos sobre homens,
como 0s que mostram que ha mais mortes de homens do que de mulheres nessa modalidade
de tratamento (UNITED STATES RENAL DATA SYSTEM, 2006; SOCIEDADE
BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2008). Gomes, Schraiber e Couto sugerem um olhar mais
direcionado a satde de homens e mulheres para buscar compreender a dimensao relacional de
género. Segundo esses autores, ¢ necessario “buscar a singularidade de um dos pares do

género e evidenciar novas demandas de ‘ressignificacdo’ do masculino, decorrentes de
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deslocamentos ocorridos no campo do género, para que se possa buscar uma salde para ele
voltada” (GOMES; SCHRAIBER; COUTO, 2005, p. 4). Embasada nesses e em outros
estudos 0s quais mostram que determinadas doencgas acontecem mais em homens do que em
mulheres, entendo que muitos fatores tém a ver com essa situacdo, se olharmos a forma como
as masculinidades s&o construidas e o quanto elas estdo relacionadas com a prevaléncia de
determinados agravos de salde em homens. Se observarmos costumes, hébitos e
comportamentos sociais, nivel socioecondémico e tudo aquilo que de alguma forma esta
implicado na vida dos homens doentes, poderemos perceber que a doenca tem uma
participacdo muito importante na formacéo, na deformacéo e na reformulacéo das identidades
desses homens.

Em algumas culturas, a representacdo cultural do género masculino inclui o
pressuposto de que os homens sdo fortes e nada acontece com eles, o que contribui para
colocar em xeque 0s processos educativos em salde que, de uma maneira geral, ndo levam
essas representagdes em consideracdo. Para autores como Korin (2001 apud SCHRAIBER,;
GOMES; COUTO, 2005, p. 10),

[...] em sociedades que equiparam poder, sucesso e forca como
caracteristicas masculinas, os homens buscam, no processo de socializacdo
[...], o distanciamento de caracteristicas relacionadas ao feminino:
sensibilidade, cuidado, dependéncia, fragilidade. Estas atribuigdes
simbdlicas diferenciadas entre homens e mulheres resultam, muitas vezes,
para 0s homens, em comportamentos que os predispdem a doencas, lesdes e
mortes.

Com isso, pode-se sugerir que certas condi¢des tornam 0s homens mais propensos a
desenvolver uma doenca crénica. Na doenca renal cronica, consideram-se, entre suas causas
mais comuns, a hipertensdo arterial sistémica e a diabetes mellitus, como j& foi mencionado.
Essas doencas exigem praticas de cuidado organizadas e direcionadas para a manutencéo da
salde — praticas reconhecidas como naturais nas mulheres, porque elas seriam mais sensiveis
ao cuidado de si (LAURENT]I; JORGE; GOTLIB, 2005; FONSECA, 2004).

Os homens, em nossa sociedade e, de forma destacada, em alguns dos grupos
socioculturais que a constituem, continuam sendo posicionados como provedores, mesmo que
essa situacdo venha mudando com a crescente insercdo das mulheres no mercado de trabalho.
No Rio Grande do Sul — e especialmente nos grupos sociais dos quais fazem parte os homens
informantes desta investigacdo —, a énfase na posicdo de provedor ainda estd bastante
marcada; eles também fazem parte de uma determinada geracdo de homens que foram

educados para serem fortes e valentes, suportarem a dor, terem uma vida sexual bastante ativa
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e serem atendidos em suas necessidades por suas mulheres (esposas, companheiras, filhas,
mées etc.). Com isso, eles ttm que desprezar determinadas posi¢cOes para ndo se sentirem
desvirilizados e ndo serem caracterizados com atributos considerados femininos, perdendo a
sua posicdo de poder (BRAZ, 2005; FONSECA, 2004).

Schraiber, Gomes e Couto (2005) apontam que o casamento e o trabalho aparecem
como fatores relacionados aos problemas de salide que os homens podem ter. E comum os
homens casados serem dependentes de suas mulheres para os cuidados de sua saude — o que
aconteceu com os informantes desta pesquisa —, e 0 casamento torna-se uma forma de
protecdo em muitas situacGes; no entanto, para as mulheres, tal protecdo nem sempre parece
acontecer, conforme informacbes das cuidadoras neste trabalho. Também fatores como a
impossibilidade de manter o trabalho e proteger a familia, como esses homens faziam antes da
doenca, podem tornar-se agravantes para a continuidade dos tratamentos recebidos. O tempo
de afastamento do trabalho e o medo do tratamento, resultando em perda da sua posigéo,
passam a ser preocupacgdes que limitam os homens quando adoecem.

Esses homens, quando recebem o diagnostico de doenca renal cronica, que os debilita
fisica e socialmente, deixando-o0s vulneraveis ao meio em que estdo inseridos, muitas vezes
ficam dependentes dos cuidados de outra pessoa, homem ou mulher — no caso deste estudo,
todas as cuidadoras eram mulheres. Essa situacdo, considerando a pesquisa de Fonseca
(2004), pode desencadear um desmoronamento de toda a sua construcdo de vida. Seu mundo
pode transformar-se subitamente, e os caminhos disponiveis sdo geralmente desconhecidos,
dolorosos e sem cor aparente. Seus valores passam a ser questionados, e sua sexualidade e
poder de seducdo sdo colocados em xeque. Sua identidade masculina pode entrar em crise
qguando aquele homem, macho, comeca a vivenciar novos modelos de masculinidades que a
doenca vai lhe apresentar (SOUZA, 2005).

O que foi apresentado até aqui também mostra o comprometimento da vida de relacéo
desses doentes, que, em muitas situacOes, 0s deixa muito bruscamente paralisados,
independentemente do estilo de vida que levam. Todos os seus habitos geralmente sofrem
alguma alteragdo nos diferentes aspectos fisicos, psicoldgicos, familiares e sociais, e sua vida
pode ter limitacfes impostas pelo tratamento e pelas disfungdes organicas. Fatores como
perda de emprego, alteracfes na imagem corporal e restricdes dietéticas e hidricas estdo entre
as mudancas que comprometem a vida desses doentes.

Nos homens com doenca renal crénica, um agravante é a disfuncdo erétil, definida na
literatura médica como a incapacidade de obter uma ere¢do peniana suficiente para a

realizacdo de uma relacdo sexual, fato que estd geralmente muito associado a virilidade



37

masculina, particularmente das masculinidades heterossexuais. Os doentes pioram seu
desempenho sexual durante o tratamento hemodialitico, mas podem apresentar uma melhora
desses sintomas ap0s um transplante renal bem-sucedido, ou mesmo com o0 uso de
determinadas medicacdes, quando ndo apresentam complicacBes em outros 6rgdos. Assim, 0
desempenho sexual € considerado como um dos fatores que mais interferem na vida desses
homens (YASSUMOTO et al., 2004).

Todavia € importante apontar que, no inicio da década de 1950, as pessoas morriam
sem saber que tinham uma doenca renal cronica, a qual, nesse sentido, pode ser considerada
uma invengdo recente do saber biomédico. Seu tratamento vem sendo desenvolvido a partir de
sucessivas reconstrucdes desse conhecimento médico, permitindo chegar ao tratamento
dialitico de hoje, reconhecido pelos/as profissionais da area médica como o Unico que permite
a vida a esses/as doentes. Existem grupos na antropologia, na sociologia e na enfermagem
buscando compreender as diferentes trajetdrias desses/as doentes no processo saude-doenca,
procurando olhar além das condi¢des bioldgicas e considerando também trajetdrias sociais e
culturais que podem favorecer o aparecimento da doenca, assim como outras condi¢cdes que
possam retardar a perda total da funcdo do rim. Sobretudo, tais grupos e pesquisadores/as,
dentre os/as quais me incluo, buscam entender como os individuos com doenca renal cronica
reconstroem suas trajetorias depois de serem nomeados como doentes, no sentido de
aprenderem a viver como tal.

Geralmente, quem trabalha com doentes renais crénicos entende que existe um mundo
de relacbes de natureza familiar, social, cultural e politica e de intervengbes nas préaticas de
conhecimento da doenca que podem gerar grandes sofrimentos e alteracdes de vida desse ser
doente. Esses/as profissionais acreditam — assim como eu — que ainda ha muito a ser
problematizado e conhecido.

Para entender esses desafios, esta pesquisa buscou responder as seguintes perguntas:

1. Como homens adultos vivenciam o processo de tornarem-se doentes renais?

2. Que rede de cuidados se organiza no contexto da doenca renal cronica para

enfrentar os efeitos que ela produz em seu cotidiano?

3. Como género atravessa essas trajetorias identitarias e essas redes de cuidado?

Os conceitos que sustentam a analise que desenvolvo na tese, balizada por essas

perguntas, € apresentado a seguir.
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3 REFERENCIAL TEORICO

Nesta parte da tese, trago 0s campos teoricos que permitiram a relacdo, a organizacao
e a andlise do tema estudado — homens com doenca renal crénica em tratamento
hemodialitico. Para construi-lo, apoiei-me nos campos dos estudos culturais, de género, da
filosofia e da sociologia da satde e tomei os conceitos de género, identidade e cuidado como
ferramentas para discutir o processo de doenca renal crbnica desses homens, buscando
entender algumas das relacdes entre género e adoecimento nesse contexto.

Considerando a grande producdo teorica existente relacionada aos conceitos que
utilizo nesta tese, selecionei alguns autores que reverencio nas minhas preferéncias e que me

pareceram mais adequados para analise do material empirico da tese.

3.1 Cultura, género, masculinidades: implicagfes para a producdo de identidades no
processo de adoecer e formas de cuidar

A identidade surge ndo tanto da plenitude da identidade que ja esta dentro de
n6s como individuos, mas de uma falta de inteireza que é “preenchida” a
partir de nosso exterior, pelas formas através das quais nds imaginamos ser
vistos por outros. (HALL, 2006, p. 39).

3.1.1 Cultura

Terry Eagleton (2005) enfatiza a complexidade do conceito de cultura, dizendo que o
termo pode assumir muitos significados se olharmos a sua origem. Por essa razdo, €
importante situa-lo no campo dos estudos culturais, que é o referencial teérico utilizado para
dar fundamentagdo e delimitacdo aos meus modos de ver os doentes renais cronicos que
participaram desta pesquisa.

Na perspectiva pds-critica a cultura € entendida como:

[...] cambiable, abierta, hibrida, se convirtié en una nocién clave y ubicua en
la critica cultural [...] Y este [...] enfoque critico, reflexivo, de la cultura hizo
hincapié en el caracter producido y politico de las diferencias, de las
identidades sociales (STOLCKE, 2004, p. 96).

Assim, os homens doentes renais crénicos, desde uma perspectiva cultural, estdo
expostos as mesmas possibilidades de interferéncias de homens com salde em suas formas de
viver e ser, mas aqui com a singularidade de que eles desenvolveram a doenca. O processo de
doenca impacta de formas diferenciadas suas trajetdrias identitarias, e estas formas estdo

articuladas ao — ou decorrem do — processo de significacdo dessa doenca na cultura. Tais
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trajetorias vao se redesenhando de maneira singular, em conexd com representacfes de
masculinidade e feminilidade disponiveis na cultura, considerando os desenvolvimentos
anteriores de vida desses homens, 0s suportes, as identidades formadas e as possibilidades que
eles tm dentro de seus meios sociais para (re)organizacgdes, (re)construcdes e formacéo de
novas identidades.

Hall (1997, p. 32), quando se refere a cultura, diz que “cada institui¢ao ou atividade
social gera e requer seu proprio universo distinto de significados e praticas — sua cultura”. Na

mesma linha de argumentacéo, segue Woodward (2007, p. 41):

Cada cultura tem suas proprias e distintas formas de classificar o mundo. E
pela construcdo de sistemas classificatorios que a cultura nos propicia 0s
meios pelos quais podemos dar sentido ao mundo social e construir
significados. H4, entre os membros de uma sociedade, um certo grau de
consenso sobre como classificar as coisas a fim de manter alguma ordem
social.

Hall (1997, p. 39) ainda diz que a cultura “‘regula’ nossas condutas, agdes sociais e
préticas e, assim, a maneira como agimos no ambito das instituicdes e na sociedade mais
ampla”. Segundo o autor, a cultura regula de forma “normativa”; seguimos os modos de fazer
e agir da cultura em que vivemos, muitas vezes com “acdes fisicas” (e emocionais e
psiquicas) que se tornam automaticas. No caso dos doentes renais cronicos, eles mudam sua
posicdo de homens sadios e devem passar a Seguir as ‘“normas” e os “propésitos”
estabelecidos para portadores da doenca que ja se encontram em tratamento hemodialitico.
Depois, o autor diz que, nessa forma de “regular culturalmente”, seguimos nossas condutas
pelas “delimitacfes de limites” preestabelecidos pelo social como possibilidades de acéo para
0 corpo sadio e 0 corpo doente. Ainda como forma de “regulacdo através da cultura”, ha a
producdo de novas identidades — neste caso, a regulacdo dos homens deste estudo como
sadios e, posteriormente, em sua nova identidade, como portadores de doenca renal cronica,
com todos os efeitos dos significados associados a essa identidade.

As pessoas, de um modo geral, organizam-se em grupos sociais diversos, nos quais
elas nascem, vivem, circulam e constroem suas historias de vida. Nesses diferentes
agrupamentos, compartilham-se linguagens, valores, habitos, comportamentos e simbolos que
as aproximam, sendo construidos normas e padrdes que regem 0s modos de vida de seus

componentes. No entanto, de acordo com Meyer (2000, p. 107), é preciso que:

[...] haja algum grau de consenso entre 0os membros de um grupo social, para
gue ele possa, exatamente, reconhecer-se como um grupo e seja capaz de
classificar coisas, pessoas, habilidades e condutas de forma a manter alguma
ordem social [...]. E é esse consenso, essa possibilidade de uma coletividade
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compartilhada, que se busca produzir em variados regimes de representacéo.
A andlise desses regimes permite, pois, entender as diferentes formas pelas
quais uma determinada cultura descreve/produz/modifica, ao longo do
tempo, seus sujeitos e seus objetos [...].

Segundo Giddens (2010), no mundo atual, as formas como as culturas interferem nas
vidas das pessoas e seus grupos sociais estdo em constante transformacdo, como sempre
estiveram, s6 que essas mudancas acontecem de forma mais frequente e com maior rapidez —
ou séo percebidas dessa forma — do que em épocas anteriores, e estdo mais pontuadas por
sentimentos divisorios, que podem estar relacionados as possibilidades de acesso aos modos
de ser das diferentes culturas. Isso deixa as pessoas mais expostas, mas também mais
receptivas as multiplas possibilidades de viver nas maltiplas culturas a que tém acesso.

O consenso, entretanto, ndo garante nenhuma fixidez, homogeneidade e unidade dos
processos de representacdo. Nesse sentido, Eagleton (2005, p. 139) diz que “as culturas
‘funcionam’ exatamente porque sdo porosas, de margens imprecisas, indeterminadas,
intrinsecamente inconsistentes, nunca inteiramente idénticas a si mesmas, seus limites
transformando-se continuamente em horizontes”.

Cultura, nessa perspectiva, ¢ entendida como uma “produgao’:

Tem sua matéria-prima, seus recursos, seu “trabalho produtivo”. Depende de
um conhecimento da tradigdo [...]. Mas 0 que esse “desvio através de seus
passados” faz é nos capacitar, através da cultura, a nos produzir a nos
mesmos de novo, como novos tipos de sujeitos. Portanto, ndo é uma questao
do que as tradigdes fazem de nds, mas daquilo que nos fazemos das nossas
tradi¢Oes. Paradoxalmente, nossas identidades culturais, em qualquer forma
acabada, estdo a nossa frente. Estamos sempre em processo de formacéo
cultural. A cultura ndo é uma questdo de ontologia, de ser, mas de se tornar.
(HALL, 2009, p. 43).

Vejo que esse processo “de se tornar”, no qual os homens deste estudo transitam entre
o ser saudavel e o viver com a doenca, pode desdobrar-se de muitos modos nas vidas dos
doentes renais crénicos, isso porque eles, ao se (re)organizarem com a doenga, precisam rever
muitas das dimensdes de sua vida e adaptar-se a modos de viver e aos diferentes grupos em
que vé&o circular. Isso implica inserir-se também em outros processos de significacdo sobre o
que é ser homem, ser provedor e ter salde, para ficar apenas em alguns exemplos.

Ao pensar em todos 0s movimentos que aconteceram quando esses homens,
considerados saudaveis, passaram a ser posicionados como portadores de uma doenca renal
crbnica, sou levada a considerar 0s riscos que a cultura em que eles vivem — que de alguma
forma interage com outras culturas, como referem Giddens (2010), Eagleton (2005) e Hall

(2009) — os leva a assumir. Habitos de vida e formas de estar no mundo parecem favorecer o
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desenvolvimento de doengas, como hipertensdo arterial sistémica e diabetes mellitus no
mundo atual, que sdo as maiores causas de doenga renal cronica no mundo. De certa forma,
esses habitos de vida parecem ser multiculturais, e os efeitos seguem com 0S mesmos
resultados nas formas de ver e agir. Ora, se esses homens ja apresentavam uma doenca
cronica, era de se esperar que eles ja estivessem conscientes da necessidade de cuidarem-se.
Todavia eles ndo sentiram a necessidade de cuidar-se mais, talvez porque patologias como a
HAS e DM, em suas formas iniciais, ndo sdo percebidas e ndo alteram seu corpo e modos de
viver, ndo sendo necessario alterar seus limites. Em geral, sdo as alteracdes — que podem ser
fisicas, emocionais ou de comportamento — que demandam cuidados de si e do outro e

carregam implicagOes de género quando olhamos pelo &mbito da cultura. Entretanto

[...] o cuidado de si e dos outros e a preocupagdo com a salde ndo sao tidos
como atribuigdes masculinas [...] a0 mesmo tempo, [...] as prescrigdes
sociais representam o risco ndo como algo a ser evitado pelos homens, mas
como algo a ser superado cotidianamente por eles. (COSTA, 2003, p. 84).

Na linha de argumentacdo de Costa, Nascimento (2005) diz que os homens — e eu
acrescentaria aqueles que assumem formas hegemonicas de viver a masculinidade — s6 véao
pedir ajuda em estagios avancados da doenca, quando perdem o controle e percebem que ndo
sabem mais cuidar de si, 0 que pode ser visto como uma producdo da nossa cultura, seguindo
a ideia colocada anteriormente por Hall (2009).

A cultura permeia e modula todas as dimensdes da vida social e das relaces que nela
se estabelecem, como ja foi apontado por Hall (2007) e Woodward (2007) e também por
Meyer (2006, p. 1337), uma vez que ela se constitui como sendo “o conjunto de codigos e de
sistemas de significados linguisticos, através dos quais se atribuem sentidos as coisas,
sentidos esses que sdo passiveis de serem compartilhados por um determinado grupo”.
Portanto, para esses autores, a cultura é produzida e, nessa direcdo, pode ser modificada e
compartilhada por diferentes sujeitos e de formas diferentes em um determinado grupo, como
vejo no conjunto dos doentes renais crénicos. Fundamentada nesses argumentos, nesta tese
trabalho com o conceito de cultura, assumindo-a como um campo de (re)organizagdo e
(re)construcéo de sentidos e de formas de viver processos de salde e doenca e identidades de
género.

Evidencia-se, entdo, a importancia de considerar a dimensdo cultural do processo
salde-doenca, sobretudo levando-se em conta as questdes de género/masculinidade na doenca
renal cronica, que demanda modificacbes profundas nas formas de viver dos individuos

atingidos, nos grupos sociais de que fazem parte. As diferencas desses grupos poderdo ser



42

mais bem compreendidas quando relacionadas com outros grupos com identidades culturais
diferentes, como as de grupos de pessoas que ndo possuem a doenca renal crénica ou que
ainda ndo perderam totalmente a funcéo renal, e com as situacdes que considero relacionais de

género.

3.1.2 Género

Esta tese busca entender as relacGes entre género — aqui, 0 masculino — e doenca na

cultura. Na perspectiva aqui adotada, Meyer (20044, p. 15) aponta que o conceito de género

[...] remete a todas as formas de construgdo social, cultural e lingiistica
implicadas com processos que diferenciam mulheres de homens, incluindo
aqueles processos que produzem seus corpos, distinguindo-os e nomeando-
0s como corpos dotados de sexo, género e sexualidade.

Nessa perspectiva ainda, género é entendido como um construto da organizacao social
e da cultura. “O género é ‘aprendido’ pela via da cultura e se inscreve nos corpos e ‘nas
almas’ dos sujeitos que a integram” (THOME; MEYER, 2011, 304). Os significados
atribuidos a masculinidades e feminilidades diferem nos diferentes grupos culturais. E na
organizacdo das formas de viver, a relacdo entre género e cuidado de si aparece de forma
significativa, por exemplo, na vida dos doentes renais cronicos.

Meyer (2004a) aponta que género tem sido usado com mdltiplos sentidos, mas, na
perspectiva aqui adotada, trabalhar com ele implicou considerar as diferentes formas pelas
quais a cultura produz ndo apenas as feminilidades e as masculinidades, pensadas engquanto
formas de comportamento e tracos de personalidade, mas também como essas representaces
se inscrevem nos corpos, generificando-os. Segundo a autora, género tem a ver com o tempo,
o lugar e as circunstancias especificas em que se vive, com multiplos fatores que influenciam
modos de viver definidos como masculinos e femininos pela cultura de que se faz parte. Para

ela, o conceito de género “indica” que

[...] nés aprendemos a ser homens e mulheres desde 0 momento em que
nascemos até o dia em que morremos e essa aprendizagem se processa em
diversas instituicGes sociais, a comecar pela familia, passando pela escola,
pela midia, pelo grupo de amigos, pelo trabalho, etc. Mas significa mais
ainda: como n6s nascemos e vivemos em tempos e lugares especificos,
género reforca a necessidade de se pensar que hd muitas formas de sermos
mulheres e homens, ao longo do tempo, ou no mesmo tempo histoérico, nos
diferentes grupos e segmentos sociais. (MEYER, 2008b, p. 25).
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Desse modo, € possivel pensar que homens de diferentes contextos sociais podem
desenvolver doengas (como a renal cronica) por apresentarem histérias de vida que favorecem
esse acontecimento. Isso inclui habitos de vida que podem estar mais ou menos vinculados
com as formas como a cultura produz esses corpos masculinos.

Linda Nicholson (2000, p. 10) diz que género ¢ construido e fundamentado em “bases
materiais da identidade” e¢ da “construcdo do carater humano”. A autora evidencia as
possibilidades de as sociedades produzirem seus proprios sentidos de diferenciacéo, tanto de
corpo quanto de carater, em relacdo a construcdo historica do grupo de pessoas que ela
constituiu. Com base nas palavras da autora, refor¢o a importancia de considerar os arranjos
culturais para entendermos ndo s6 as diferencas masculino/feminino, mas as reconstrucdes
masculinas com a doenca renal cronica, nas diferentes relagcdes sociais estabelecidas por esse
(e em funcdo desse) evento — suas inter-relacdes, interdependéncias e formas de apresentacao,
valoracéo e atuagdo em uma determinada cultura.

Nicholson assinala, ainda, que o entendimento do corpo masculino ou feminino esta
relacionado as formas como sentimos ou agimos (ibidem). Segundo a autora, as
masculinidades e as feminilidades sdo produzidas sempre em relacdo umas com as outras, e
isso implica considerar que homens e mulheres estdo expostos/as aos mesmos ambientes
sociais, mas que, pela propria construgdo da cultura, seguem formas diferenciadas de viver e
experienciar dominacfes e subordinacgdes, assim como a ocupacdo de posi¢cdes nas redes
sociais em que estdo imersos/as. Joan Scott (2005) lembra que, numa anélise de género, ndo
podemos nos fixar somente na oposicdo binaria, mas entender que género pode ser construido
por uma multiplicidade de a¢Oes interdependentes entre si e, por isso, devemos considerar sua
dimens&o relacional nas analises que empreendemos.

Baseada em autores como Linda Nicholson (2000), Joan Scott (2005) e Meyer (2004a,
2008b) na compreensdo do que é género, parto do pressuposto de que as masculinidades
reconstruidas pelos homens com o diagnéstico de doenca renal cronica dependem dos modos
como suas trajetdrias de vida anteriores sdo atravessadas e reconfiguradas pela doenca e por
seus efeitos, nos mundos sociais e culturais em que vivem. O reconhecimento desses mundos
vai estar muito relacionado ao entendimento e ao apoio que receberem de suas redes sociais e
as acOes tomadas frente aos acontecimentos que cercam e decorrem da doenca.

Como ja indiquei, também considero que masculinidades e feminilidades s&o
construgdes relacionais e dependentes uma da outra. “Assim, é reconhecido que os homens
podem ter certos comportamentos, emocOes ou atividades ‘femininas’ e vice-versa”

(ALMEIDA, 2000, p. 60), como cuidar de si, sem serem considerados femininos. Carin Klein



44

(2010) assinala autoras como Joan Scott (1995), Guacira Lopes Louro (2007) e Meyer (2003),
por elas analisarem questdes de género que incluem mais do que atributos e diferencgas entre
corpos e identidades masculinas/femininas. Simbolos, normas, conhecimentos e politicas de
uma sociedade atravessam 0s pressupostos de representacdo masculino/feminino, o que
considero importante na anélise das informagdes dos doentes do estudo. Klein (2010, p. 32)
entende que ndo se pode “negar a materialidade dos corpos, mas rejeitar a nogéo de existéncia
de qualquer sentido inato, preexistente ou universal que muitas vezes foi utilizado para
explicar e/ou justificar determinadas diferengas e hierarquias sociais”.

Para Meyer (2004a, p. 13), homens e mulheres “estdo expostos a padroes distintos de
sofrimento, adoecimento e morte”. A salde e a doenca sdo produzidas e podem ser
compreendidas dentro de padrdes e normas determinados pelas diferentes culturas. Considero
gue a manutencdo da saude ou a evolucdo de uma doenca podem estar relacionadas, entre
outros fatores, aos diferentes sentidos que os homens conferem a vida e a0 modo como eles
atribuem significados a doenga, ao longo do processo de producdo de suas masculinidades.
Como ja foi falado anteriormente, para alguns autores, como Eagleton (2005) e Giddens
(2010), as masculinidades (e feminilidades) podem ser influenciadas pelo contexto ndo sé da
cultura a que o individuo pertence, mas pelo acesso que ele tem a outras culturas. Isso parece
interferir nos modos de viver como ser sadio ou doente e instaurar espacos de conflitos,
disputas e relagdes de poder quando as formas de vida séo alteradas.

Aqui, como é de interesse para este trabalho e como Braz (2005) sugere, busco
entender como as masculinidades sdo percebidas e culturalmente construidas para
compreendermos as transformacdes identitarias vivenciadas por homens doentes renais
croénicos. Segundo Braz (ibidem) e Seffner (2008), meninos e meninas sdo criados de modos
diversos nas diferentes culturas; para Braz (2005), entre essas diferencas, estdo
enfrentamentos dificeis da vida, como a doenca. Em seu desenvolvimento, 0s meninos sao
treinados para suportar sem chorar suas dores fisicas e emocionais, ou mesmo desprezar a dor
para ndo serem ‘“rebaixados ao nivel de condicdo feminina”. As mulheres, por serem
consideradas mais frageis, podem demonstrar seus sentimentos; jA& 0s homens sdo
“historicamente criados para aprender a ser homens”. O homem precisa “afirmar uma
identidade masculina, deve se convencer e convencer 0s outros de que ndo € uma mulher, ndo
é um bebé e ndo é um homossexual” (ibidem, p. 100). O homem, em muitos grupos culturais,
ainda nos tempos atuais, € educado para ser o melhor em todas as dimensdes da vida em que
estad inserido — exigéncias que sdo gradativamente acentuadas a medida que se torna adulto.

Esse ideal de masculinidade vai formando uma identidade absorvida tanto por homens quanto
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por mulheres e ela pode ser colocada em xeque quando os homens se tornam doentes e
necessitam cuidar-se ou ser cuidados, porque nessa posi¢ao essa construcdo vai sofrer rasuras
(BRAZ, 2005; COSTA, 2003).

A postura de considerar-se e ser considerado forte, que acaba por levar os homens a
um descuido com o préprio corpo, ndo parece ser uma caracteristica somente dos homens
desta pesquisa. A vida moderna, globalizada, oportuniza as pessoas uma enorme variedade de
escolhas e pouca ajuda sobre as opc¢des de selecdo. As escolhas estdo relacionadas aos
significados anteriormente construidos nas suas historias e nas diferentes formas como suas
vidas foram sendo vividas. Considerando, entdo, a situacdo de cronicidade de uma doenca, é
preciso dar-se conta de que ela pode ser causa e efeito de multiplos fatores, que tanto fazem
parte da cultura a qual os homens pertencem quanto a modificam, sendo esse um processo
intenso devido ao tempo em que a doenga permanece no corpo e as repercussdes que ela
desencadeia, considerando todas as suas implicagdes sobre as masculinidades (GIDDENS,
2002).

Giddens (2010) ajuda a entender a permeabilidade desse processo de escolhas e das
mudancas desencadeadas pela cultura na formacdo de novas maneiras de viver as
masculinidades. Conforme esse autor, as novas identidades culturais localizadas, produzidas
em varias partes do mundo, sdo influenciadas pelas maltiplas culturas, e novas identidades se
produzem nessa interacdo. Para Giddens, a possibilidade de acesso a multiplas culturas
interfere na nossa cultura e, como consequéncia, na forma como os homens percebem e
vivenciam a saude e a doenca, sobretudo a doenca crénica, porque esta traduz dificuldades e
desafios que permeiam as dimensbes pessoais/sociais/culturais. Da mesma forma, nessa
interacdo cultural, é preciso considerar que o conhecimento cientifico acerca dessa doenca —
que define majoritariamente a reformulacdo necessaria nos modos de vida — € apresentado e
mobilizado como sendo universal, mas é produzido em determinados tempos e contextos e
ndo fica imune a eles; ou seja, 0 conhecimento é marcado pela cultura em que foi produzido,
por mais que se queira acreditar em sua objetividade e neutralidade. A doenca crénica
configura-se, entdo, como um momento que demanda mudangas de muitas ordens e, por isso,
caracteriza-se por causar instabilidades e gerar conflitos que modificam de maneira brusca e
contundente a vida das pessoas e dos grupos aos quais elas pertencem (PINTO; NATIONS,
2010). Na posicdo de homens com doenca crénica, essas dimensdes assumem proporc¢des bem
maiores, tendo-se em vista as masculinidades que nossa cultura produz.

Considerando as formas de pensar de Woodward (2007), diria que os diversos

posicionamentos que os doentes renais crénicos vivenciam em diferentes momentos, lugares e
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contextos sociais — como na clinica onde realizam seu tratamento € mesmo no seu ambiente
familiar, que acaba sendo afetado pelas mudangas que a doenca acarreta — criam novos

significados e novas identidades para esses homens.

3.1.3 Identidade

Neste estudo, entre outras defini¢cbes de identidade social e cultural de que busquei
aproximar-me para elaborar minhas analises, uma delas foi a de Hall (2006), que afirma que

ndo existe uma “identidade fixa, essencial ou permanente”. Segundo o autor, a identidade é

[...] formada e transformada continuamente em relagdo as formas pelas quais
somos representados ou interpelados nos sistemas culturais que nos rodeiam.
E definida historicamente, e ndo biologicamente. O sujeito assume
identidades diferentes em diferentes momentos, identidades que ndo sdo
unificadas ao redor de um ‘eu’ coerente. Dentro de ndés ha identidades
contraditdrias, empurrando em diferentes dire¢des, de tal modo que nossas
identificages estdo sendo continuamente deslocadas. (ibidem, p.13).

Tomaz Tadeu da Silva (1999, p. 46) também contribui na compreensdo desse conceito:

[...] aidentidade cultural ou social é o conjunto daquelas caracteristicas pelas
guais os grupos sociais se definem como grupos: aquilo que eles sdo. Aquilo
gue eles sdo, entretanto, é inseparavel daquilo que eles ndo sdo, daquelas
caracteristicas que os fazem diferentes de outros grupos.

As trajetorias identitarias de homens e mulheres na condicdo de doentes renais
cronicos podem ser sinalizadoras de seus comportamentos frente a doenca; dai, como
argumenta Meyer (2005b), surge a importancia de se discutirem os atravessamentos de género
no processo de adoecimento dos homens deste estudo para melhor entender suas trajetorias e
as aprendizagens que vao fazendo e refazendo ao longo do caminho. Como diz Villela (2005,
p. 29), “o0 modo como o0s homens constroem e vivenciam as suas masculinidades esta
relacionado aos seus modos particulares de adoecer e morrer”. Também Giddens (2002)
refere que, para entender a complexidade do processo identitario que envolve masculinidades
e doenca, deve-se pensar sobre o impacto das mudancas nos modos de os doentes se
relacionarem com a doenca e com o tratamento, produzindo e reproduzindo modos de seguir
em frente em suas atividades diarias.

Para Hall (2007, p.110), “as identidades s&o construidas por meio da diferenca e ndo
fora dela”; ou seja, na situacdo da doenca, a falta de saide. Woodward (2007, p. 9) manifesta
que a “identidade é relacional”. Parafraseando, digo: a identidade dos homens renais cronicos

distingue-se por aquilo que eles ndo s&o. Ser um doente renal crénico é ndo ser uma pessoa
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sadia. “A identidade €é, assim, marcada pela diferen¢a”, ¢ “a diferenca é sustentada pela
excluséo”(ibidem,p.9).

Hall (2007, p. 110) ainda diz que “as identidades podem funcionar, ao longo de toda a
sua historia, como pontos de identificacdo e apego apenas por causa de sua capacidade para
excluir, para deixar de fora, para transformar o diferente em ‘exterior’, em abjeto”. Na
situagcdo da doenca, isso pode levar esses homens a tornarem-se apenas doentes e a ndo
conseguirem se ver também como outras identidades (pai, marido, av0, trabalhador etc.) nesse
mesmo momento de suas vidas.

Na mesma direcdo, segundo Woodward (2007,p.10), em culturas nas quais as
identidades que importam sdo marcadas pela masculinidade, “os homens tendem a construir
posicBes-de-sujeito para as mulheres tomando a si proprios como ponto de referéncia”, sendo
vistos como mais importantes do que elas em lugares e momentos pontuais. Trata-se, aqui, de
uma posicdo de poder. Hall (2007) utiliza-se de Laclau (1990) para dizer que “a constituicao
de uma identidade social é um ato de poder” (p.110).

Para Bauman, ndo existe identidade que seja garantida para toda uma vida; as
identidades “flutuam no ar, algumas de nossa prépria escolha, mas outras infladas e lancadas
pelas pessoas em nossa volta” (2005, p. 19). Na situacdo dos homens doentes renais crénicos,
a partir do momento da constatacdo da doenca, a constante instabilidade entre sentirem-se
doentes e sentirem-se saudaveis transforma a provisoriedade em um modo concreto de viver
suas vidas. Essas trajetorias, perante a situacdo da doenca, favorecerdo a presenca do risco.
Entendendo que a situacdo de doenca renal cronica € uma situacdo de risco, pode-se pensar
que esses homens devem estar preparados para fazer rupturas significativas com o passado e,
se necessario, devem considerar novos caminhos, 0 que demanda novas trajetorias
identitarias, como aponta Giddens (2002).

O autor refere a necessidade que as pessoas tém, em nossa cultura, de se conscientizar
de quem sdo, fisica e mentalmente, reconstruindo-se a partir do passado e organizando-se para
trajetdrias provaveis de vida futura (ibidem). Ele fala das pessoas consideradas sadias, mas
penso aqui nos homens doentes renais cronicos e nas mudancgas que precisaram fazer nas
formas de se conduzir antes e depois da doenca, e em como essas desaprendizagens e
aprendizagens foram acontecendo. A partir do momento em que eles percebem que seus
corpos ndo funcionam mais dentro dos padrdes considerados normais pelo seu grupo de
referéncia, esses seres masculinos podem tentar reverter o quadro, assumindo posturas para
reordenar sua vida naquele momento. Tais posturas estardo relacionadas as trajetorias

identitarias delineadas ao longo da vida e no processo de adoecimento — tendo como base 0
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corpo, a doenca, a organizacdo familiar e de género —, quando a situacdo tomara os
significados até entdo configurados.

Soares (2008, p. 49) tambem contribui para a compreensdo do papel das identidades:

As transformacgGes que a cultura opera de forma global e na vida cotidiana
relacionam-se a construcdo de nossas identidades sociais e, entre elas,
identidades sexuais, de género e de geracdo. A centralidade da cultura na
producdo de nossas identidades e subjetividades envolve pensar como somos
construidos num mundo de significacBes, por quais representacdes nos
sentimos interpelados.

Compreendo a doenca como uma forma de esses homens doentes serem interpelados.
O fato de tomarem consciéncia de sua doenca e de todas as alteracfes que ela traz para a vida,
gradativamente, faz com que eles mudem suas formas de ser e pensar, independentemente da
vontade de manterem-se dentro dos padrbes de vida anteriores. Eles necessitam rever formas
de viver até entdo constituidas para assumirem outras formas de autocuidar-se. Tal situacdo
leva-me a pensar nas diferencas construidas socialmente entre o masculino/feminino e as
formas de cuidar. Dentre elas, destaca-se a relagdo do feminino com o cuidar, como Braz
(2005) aponta, e as dificuldades sociais que se colocam para a construcdo de identidades

masculinas cuidadoras de si.

3.1.4 Cuidado

E importante retomar a ideia de que os modos de construir e vivenciar a masculinidade
sdo maltiplos e varidveis, assim como as relagdes com o processo salde-doenca (MEYER et
al., 2004c; VILLELA, 2005; GOMES, NASCIMENTO; ARAUJO, 2007). Os modos como 0s
homens sentem e enfrentam o adoecimento e seus efeitos em suas vidas s&o culturalmente
aprendidos. E nesse sentido é que género se torna, aqui, um importante atravessamento no
processo de adoecer e no processo de cuidado que ele desencadeia.

A (re)construgdo de formas de viver de um doente renal crénico relaciona-se as formas
de cuidar de si, mesmo que tenha o apoio de outro como cuidador/a. “Ocupar-se de si ndo é
[...] uma simples preparacdo momenténea para a vida; ¢ uma forma de vida” (FOUCAULT,
1997, p. 123). Cuidar de si € uma terminologia utilizada para referir-se a qualquer ser humano
que se conscientize de suas necessidades para viver e busque formas adequadas para tal. Esse
termo e trabalhado por varios autores, mas aqui assumo a perspectiva desenvolvida por Ayres

(2004b), desdobrada em agdes especificas que valem tanto para cuidados pessoais dentro de
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uma casa, na familia e no trabalho, quanto para os cuidados com uma pessoa doente em seus
diferentes espacos de convivéncia.

O autor, em sua argumentacdo acerca da dimensdo ontologica do cuidado (ibidem, p.
75-78), diz que toda a discussdo sobre o tema, quando falamos em cuidado em saude, esta
implicada em alguns elementos que ele considera importantes a partir de Heidegger, sendo
alguns deles relevantes quando me direciono aos homens doentes renais cronicos, como: o
movimento do ato de viver, que levara a construcdo de novas identidades de cuidado, quando
0s homens deixam de ser considerados saudaveis para serem considerados doentes; a
identidade de cuidado, que vai ser construida na presenca de suas outras identidades; o desejo
de um sentido existencial para suas reconstrucfes de cuidado; a temporalidade como um
projeto de vida, em que o cuidado segue uma linha temporal; e a responsabilidade que os
homens terdo como resultado para si, com a ocupac¢do que terdo para consigo. Esses cuidados
estdo implicados nas atividades e nas necessidades de cada homem deste estudo, como
cuidados com o corpo (peso, dieta com restricio de sal e ingesta liquida, exercicios,
medicacdes, sono, repouso, entre outros), controle da evolucdo da doenca e tratamento. Isso
demanda tomar para si determinadas responsabilidades de cuidar de si, em tempos diferentes,
ou assumir o fato de ser cuidado por outro quando houver alguma dificuldade para
desenvolver esse movimento do cuidado sozinho.

O cuidado desses homens doentes renais cronicos esta muito relacionado ao controle
do corpo, conforme ja foi falado anteriormente, como uma das maneiras de manterem o seu
cotidiano no ritmo por eles determinado, considerando as vérias alteracGes metabdlicas que
podem acontecer durante o seu dia. O controle do corpo acontece independentemente da
consciéncia que se tem de suas partes. A tranquilidade com que se assume (ou ndo) esse
controle do corpo quase sempre nos diz da experiéncia que as pessoas adquirem frente aos
enfrentamentos que a vida possa ter-lhes apresentado anteriormente no cuidado de alguma
alteracdo bioldgica (GIDDENS, 2002).

As pessoas de um modo geral conhecem seus corpos sadios, e alguma alteracdo que
aconteca nesse corpo logo é identificada (ibidem). Na situacdo da doenca, as pessoas, as vezes
com muita rapidez, identificam alteracdes sintomaticas do corpo ou mesmo negam-nas em
posicdes que lhes forem convenientes. O mesmo pode acontecer durante o tratamento em
situacOes de descontrole da doencga: as pessoas conseguem identificar com mais facilidade as
diferencas quando os corpos se tornam doentes porque estdo focadas no controle de si. Fatores

como a repeticdo dos procedimentos por um longo tempo, por exemplo, favorecem ao doente
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e ao cuidador um controle do cotidiano e um manejo das tensdes com um tempo curto de
reacao.

Durante um tratamento como o dos doentes renais cronicos, fazendo uma relagdo com
0 que diz Giddens (2002), quando o problema surge, logo que é identificado, realiza-se a
busca de solucBes, mas pode acontecer também certa desconsideracdo pelo cuidado em
algumas situacOes. As vezes, a situagio de disturbio da doenca em um momento pode ser
pouco valorizada pelo doente e cuidador/a, 0 que pode estar relacionado com a repeticéo de
problemas e solucBes tomadas anteriormente. Isso pode levar esses doentes a certa
despreocupacgdo com o fato, permitindo um tempo maior para agir e consequéncias negativas
maiores. O controle do corpo e os efeitos da rotina estabelecida podem tornar-se mais
automatizados (ou ser incorporados em suas vidas) com o longo tempo de tratamento; muitas
vezes, algo pode ser avaliado apenas como mais uma alteracdo do corpo, sem grande
valoragdo no momento, levando o doente a reagir de forma mecénica, sem medir seus atos
(GIDDENS, 2002).

Esse mecanismo de acdo e reacdo frente aos acontecimentos da doenca nos homens
doentes renais crénicos levou-me a pensar nos processos de diferenciagdo — entre salde e
doenca e entre cuidar-se e ser cuidado, por exemplo — em que identidades sdo formadas e nas
implicacbes das relacdes de poder que envolvem os processos de significagdo cultural.
Kimmel (1998), em seus estudos sobre masculinidades diz que elas sdo uma “construgéo
imersa em relacdes de poder”, que muitas vezes pode parecer “invisivel aos homens cuja
ordem de género € mais privilegiada com relacdo aqueles que sdo menos privilegiados por ela
e aos quais isto € mais visivel” (p.105). O autor fala da invisibilidade do poder, dos
privilégios de determinados grupos sobre outros, 0 que pode acontecer com o grupo de
doentes renais cronicos, quando avaliamos as situacfes de poder do doente, cuidador/a,
equipe de salde e as proprias pessoas sadias do seu grupo social.

Poder € usado aqui no sentido que Foucault aponta: “em face de um poder, que é lei, 0
sujeito que é constituido como sujeito — que ¢é ‘sujeitado’ — € aquele que obedece. [...] — a
forma geral da submiss&o. Poder legislador, de um lado, e sujeito obediente do outro” (1988,
p. 95). Esse autor diz ainda que “o poder se exerce a partir de inUmeros pontos e em meio a
relacOes desiguais ¢ moveis” (ibidem, p. 104). As relacGes de poder, no caso dos homens
doentes renais cronicos e de seus/suas cuidadores/as, assim como na equipe de saude que 0s
acompanha, acontecem muitas vezes por imposicdo de possibilidades de acdo que visam a
mudangas de comportamentos e condutas, 0 que vai aparecer nas falas dos informantes na

analise.
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Medrado e Lyra (2008, p. 821-822) também refletem sobre essa questao:

Relagfes de poder sdo quaisquer relacBes humanas — institucionais,
econbmicas, amorosas, interacdes verbais. Sdo relagdes tdo diversas quanto
possiveis, que podemos encontrar em diferentes situacdes e contextos, sob
diferentes e (mais ou menos) complexas formas.

Considero importante esse olhar sobre as relacbes de poder, especialmente porque a
analise esta focada nas identidades produzidas ao longo da doenca e do tratamento da doenca
renal cronica, no que se refere as masculinidades inscritas na nossa cultura e sua relagdo com
0 cuidado. Medrado e Lyra (2008) destacam Miguel Vale de Almeida quando ele diz que
“masculinidade e feminilidade sdo metaforas de poder e de capacidade de acdo que orientam
valores e praticas sociais de homens e mulheres” (p. 822).

Cuidar de si ou cuidar do outro geralmente implica determinadas responsabilidades na
relacdo consigo e com o outro. O importante é entender que esse cuidar ja traz consigo muitos
significados, que estardo presentes na propria acdo do cuidado (AYRES, 2004b). A relacéo do
cuidar “é relativamente intuitiva, pois se perguntar acerca de por que, como e quanto se €
responsavel por algo é como se perguntar quem se €, que lugar se ocupa diante do outro”
(ibidem, p. 24). Em conexdo com essa perspectiva de cuidado e de poder, o processo de
cuidar possibilita situacdes de dominacéo e de subordinacdo, que ndo sdo fixas, tanto para as
cuidadoras quanto para os homens doentes.

Seguindo essa linha de pensamento, as questfes de género assumem um significado
relevante nas formas de cuidar. Trata-se de uma relac@o importante que requer considerar, por
exemplo, que formas de cuidar consideradas femininas podem ser construidas no ambito dos
mesmos processos que instituem formas de cuidar masculinas; que existem formas muito
diferenciadas de viver e experienciar cuidados; e que as masculinidades envolvidas pelo
cuidado ndo ocupam, durante todo o tempo, a mesma posi¢cao nas redes de poder em que
foram construidas, ou seja, homens podem viver situacGes de cuidar e ser cuidado, de dominar
e ser subordinado, em diferentes tipos de relagdes sociais (NICHOLSON, 2000; LOURO,
2005; MEYER, 2004c). O que leva os homens com doenca renal cronica a cuidarem-se e/ou a
serem cuidados de determinados modos por suas cuidadoras vai estar muito relacionado as
construcdes de género/masculinidades em que estiveram imersos ao longo do seu trajeto de
vida.

Voltando meu olhar as formas de cuidar masculinas e as trajetdrias identitarias dos
homens que ficaram doentes renais cronicos, e considerando as praticas institucionais de

salde, procuro analisar o cuidar utilizando o entendimento de Ayres (2004b) sobre cuidado,
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pois ele trabalha a relagcdo do cuidado com os modos de ser das pessoas em todos 0S espacos.
Quando direcionado as praticas de saude, o0 autor considera cuidado como “uma atitude
terapéutica” que busca um “sentido existencial”, estimulando a pessoa a cuidar de si (ibidem,
p. 22) — a desenvolver o cuidado pessoal. Trata-se de uma relacdo que pretende a0 mesmo
tempo “reconhecer”, “esclarecer” e “reconstruir” as necessidades de saude e de vida de forma
individual, permitindo & pessoa buscar a salde possivel, em um contexto de doenca, por
exemplo (AYRES, 2005).

A partir do momento em que 0s homens se tornam doentes renais crénicos, o que eles
consideravam uma boa vida ja ndo pode ter o mesmo significado. Para Ayres, a no¢do de boa
vida conecta-se, nesse contexto, a outra nogdo, que € a de felicidade: “experiéncias vividas,
valoradas positivamente, experiéncias estas que frequentemente independem de um estado de
completo bem-estar ou de perfeita normalidade morfofuncional” (ibidem, p. 551). Os homens
com doenga renal crénica vao reconstruir e organizar suas vidas por objetivos, geralmente de
curto prazo, que os motivem a viver e a ser felizes — o que Ayres chama de “projetos de
felicidade”.

Dando sequéncia a minha proposta, descrevo a seguir como a investigacdo foi

realizada, para entdo desenvolver a analise, fundamentada nos conceitos aqui trabalhados.
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4 CAMINHOS DA INVESTIGACAO

A ‘realidade’ jamais tera apenas uma versdo — ela é, a0 mesmo tempo,
muitas coisas e tem muitas direcdes. (MEYER; SOARES, 2005, p. 41).

Esta parte da tese tem como finalidade descrever a forma como desenvolvi o trabalho
de campo e meus desafios como pesquisadora, a fim de facilitar ao/a leitor/a a percepg¢éo das
maltiplas direcOes e leituras possiveis das realidades estudadas.

Sou professora da Escola de Enfermagem da universidade na qual realizei meu
doutorado e coordeno o Curso de Especializacdo em Enfermagem em Nefrologia dessa
escola. Assumindo essas funcdes, desenvolvo atividades praticas com os/as alunos/as da
graduacdo nas unidades clinicas e cirurgicas do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, onde
coletei os dados da pesquisa. Mantenho uma relacdo mais proxima e profissional com os/as
enfermeiras/os e médicas/os que atuam na Unidade de Hemodialise desse hospital — meu local
de coleta de informacGes — por eles/as participarem como professores/as do Curso de
Especializagdo que coordeno. Com esse posicionamento, quero dizer que a insercdo no
trabalho de campo foi um desafio para mim, como pesquisadora, pelo enfrentamento dos
sujeitos da pesquisa, que ndo conhecia, e pelo conhecimento prévio da equipe de salde que
atua no local do estudo. Foi necessario desprender-me de mim mesma e olhar com
profundidade os doentes inseridos nesse contexto de cuidado; também foi preciso
distanciamento de uma rotina que ainda ndo tinha sido a mim totalmente apresentada, mas que
podia encobrir o que ndo estava querendo ver.

Uma relacdo com a rotina, analoga a que me referi, € apresentada por Brum (2006) no
livro A vida que ninguém vé. Fugindo da impessoalidade do texto jornalistico convencional, a
autora busca, através de outro olhar, que ndo o seu rotineiro de jornalista, “o extraordinario”
na vida das pessoas que se tornam tema de seus artigos. Para mim, foi necessario “estimular
um olhar que rompesse com o vicio e 0 automatismo de se enxergar apenas a imagem dada”
(ibidem, p. 187). E como se “nosso olhar fosse sendo cegado, confundido por uma espécie de
catarata, causada por camadas de rotinas, decep¢des e aniquilamentos” (p. 187) que ndo nos
possibilitam ver além da primeira imagem.

Com base nas ideias dessa autora, coloquei-me na posi¢do de quem procura estranhar
0 que V&, considerando o tempo em que desenvolvo minhas atividades como enfermeira e
professora de enfermagem, em busca do processo de compreensédo da realidade dos homens

doentes renais cronicos, informantes desta pesquisa, e da reconfiguracdo de suas trajetorias
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identitarias como doentes. A partir dai, estabeleci os passos para a construgdo desta

investigacao.

4.1 A escolha do estudo: ensaio etnografico

Este estudo é uma pesquisa qualitativa que se inscreve em um referencial tedrico-
metodoldgico construcionista e cultural, utilizando alguns procedimentos de investigacdo da
etnografia. Os informantes da pesquisa contaram suas historias de vida considerando sua vida
antes e depois da doenca renal crénica.

Na perspectiva construcionista, as falas dos informantes assumem um significado que
possibilita ver a pessoa inserida na sua cultura, assim como os significados das construcdes
identitarias e suas diferencas “na producdo, no consumo e na regulacao das condutas sociais”
(WORTMANN, 2007, p. 79).

Para Houser (2008), a pesquisa qualitativa pode ser reconhecida como uma pesquisa
construcionista porque se baseia na suposicao de que os individuos constroem a realidade sob
a forma de significados e interpretacbes. Para a autora, a pesquisa qualitativa “esta
fundamentada na crenca de que a realidade nunca pode ser completamente conhecida, porque
ela é construida por cada individuo” (p. 473 — traducdo minha). Considero relevante sua
aplicacdo nas pesquisas de enfermagem, e isso me levou a optar por essa forma de trabalho
neste estudo, permitindo-me uma aproximacao dos doentes renais cronicos e possibilitando-
me ter outro olhar para com os homens na posicdo de doentes e suas formas de conduzir a
vida nessa situacao.

Com o enfoque cultural, busco identificar questdes de género, identidade, cuidado e
diferencas, tentando operar com o pressuposto de que as verdades relacionadas ao tema deste
trabalho podem ndo ser completas e imparciais (DENZIN; LINCOLN, 2006; MEYER,;
SOARES, 2005). Quanto ao desenho, a tese pode ser considerada como uma investigacao
interessada pela minha posicdo de ja estar inserida no contexto de cuidado a doentes renais

cronicos. Ela é uma

[...] investigacdo interessada, uma vez que ela se desenvolve em torno de
questionamentos feitos por ‘alguém’ (sujeito individual e coletivo), que so
comega e consegue formular determinadas perguntas a partir de um lugar e
em um tempo especifico. (MEYER; SOARES, 2005, p. 30).

Uma das razbes para a escolha da abordagem cultural é que ela busca descrever e

analisar uma determinada rede de praticas e de representagdes espaciais e temporais de
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vivéncias sociais que influenciam a compreensdo da complexidade dos acontecimentos e dos
processos de mudancas em que as identidades sdo formadas e transformadas (FROW,
MORRIS, 2006). Nos estudos culturais, busca-se a compreensdo das diferencas entre 0s
contextos das praticas, pois se acredita que sempre é possivel ver alem do que uma situacédo
de campo nos mostra (DENZIN; LINCOLN, 2006).

Segundo Denzin e Lincoln, a pesquisa qualitativa

[..] é um campo interdisciplinar, transdisciplinar e, as vezes,
contradisciplinar, que atravessa as humanidades, as ciéncias sociais e as
ciéncias fisicas. A pesquisa qualitativa é muitas coisas a0 mesmo tempo.
Tem foco multiparadigmatico. Seus praticantes sdo suscetiveis ao valor da
abordagem de maltiplos métodos, tendo um compromisso com a perspectiva
naturalista e a compreensao interpretativa da experiéncia humana. (ibidem,
p. 390).

Meu trabalho como pesquisadora, nesta pesquisa qualitativa construcionista e cultural,
pode ser visto como descrevem esses autores (ibidem): como o de um bricoleur, um arteséo
que constrdi seu trabalho a partir de montagens que vao aos poucos assumindo formas, como
se 0 pesquisador estivesse confeccionando uma colcha de retalhos ou improvisando um jazz:
formas construidas em cima das diversidades das praticas metodologicas e das interpretacdes
das falas, compreensdes e transformagdes oriundas de improvisa¢es que geram, por sua vez,
uma nova construcdo. Essa construgdo gradativa permitiu-me tomar de formas diversas as
falas que retratam como os doentes informantes do trabalho se reconstroem, procurando |é-las
também de maneiras diversas, observando especialmente as novas identidades que os doentes
vao assumindo com os cuidados a que sao submetidos.

Denzin e Lincoln (2006), assim como Meyer e Soares (2005), dizem que cada
pesquisador fala a partir de um lugar e de dentro de sistemas de significacdo cultural distintos
gue moldam de uma forma particular seus componentes, marcados pelo género, na atividade
da pesquisa. Dai a importancia de contextualizar-me historica e socialmente como
pesquisadora, assim como de situar a pesquisa que desenvolvi. Como pesquisadora
qualitativa, entendo que um procedimento de investigacdo ndo é capaz de capturar toda a
diversidade da experiéncia humana. Por isso, utilizo-me de vérios procedimentos de
investigacdo e analise, articulados no sentido de compreender melhor a complexidade das
experiéncias estudadas, como Denzin e Lincoln (2006, p. 33) propdem: “Os sujeitos, ou
individuos, dificilmente conseguem fornecer explica¢cbes completas de suas acBes ou
intencGes; tudo o que podem oferecer séo relatos, ou historias, sobre o que fizeram e por que o

fizeram”.
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As falas dos homens doentes renais cronicos e de suas cuidadoras foram consideradas
de maneira diversa no decorrer do trabalho por terem sido coletadas em momentos e de
formas diferentes e pelo fato de os acontecimentos descritos terem sido reconstruidos por
esses/as informantes e por mim, o que € de se esperar quando o vivido é organizado ao longo
da pesquisa. Os autores citados acima apontam que relatos de informantes dos estudos
qualitativos sdo construidos pelas leituras e releituras que tais informantes fazem de suas
trajetdrias de vida — leituras e releituras que podem mudar e ressignificar essas trajetérias em
tempos e espacos diferentes. As interpretacfes possiveis dessas mudancas e reconstrucoes sdo
significativas para a compreenséo do objeto deste estudo.

Além das ideias ja apresentadas, Denzin e Lincoln (2006) propdem que 0s estudos
qualitativos devam também considerar nas andlises alguns fatores, que descrevo a seguir.

A posicdo historica do pesquisador: no caso deste trabalho, minha posicdo como
pesquisadora, mulher, enfermeira, com uma trajetéria de trabalho com doentes renais
cronicos, professora universitaria que direcionou sua atividade docente para o esclarecimento
do tratamento de doentes renais, colega e amiga de alguns membros da equipe que atende
esses doentes em sua unidade de tratamento e campo de pesquisa, mas que nunca desenvolveu
suas atividades profissionais no local onde o estudo foi realizado e que, portanto, ndo conhece
os doentes, apenas a area fisica e algumas pessoas que compdem a equipe de saude onde se
realiza seu atendimento.

A escolha do paradigma teorico utilizado: a op¢do, na presente pesquisa, por uma
abordagem construcionista, para assumir a perspectiva da analise cultural e problematizar
dimensdes da cultura constitutivas do processo salde-doenca em foco, a experiéncia vivida e
a relacdo estabelecida pelos informantes em seu cotidiano.

A abordagem construcionista é, necessariamente, histdrica e sociocultural, e, portanto,
as interpretacOes feitas a partir desse aporte tedrico ndo podem ser descoladas do contexto em
que as falas analisadas foram enunciadas: elas contemplam uma compreensao de praticas e
linguagens, entre outros elementos, que os pesquisados tém em comum (ibidem). Com efeito,
foi possivel observar que o grupo social estudado neste trabalho apresenta préaticas e
linguagens que tendem a ser comuns entre seus componentes, como também entre outros
grupos de outras unidades clinicas de hemodialise, porque sdo subjetivados como doentes
renais cronicos no ambito do mesmo discurso — o discurso da medicina cientifica —, e também
porque eles trocam de clinicas temporariamente em tempos de férias e viagens.

Estratégias de pesquisa seguidas: o estudo aqui apresentado pretende ser um trabalho

etnografico, que, como Houser (2008) explica, tem foco na cultura de um grupo de pessoas.
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Denzin e Lincoln (2006) defendem que, no construcionismo etnometodoldgico, se entende
que “o mundo” se forma a partir do que as pessoas “discutem”, “escrevem” e “contestam”. As
formas de viver a vida do homem doente renal crénico aqui s@o apresentadas através de suas
falas e das de suas cuidadoras. Tais falas estdo organizadas no corpo do texto para permitir
aos/as leitores/as desta tese a compreensdo pormenorizada do contexto em que foram
produzidas.

Considerando que as falas dos informantes séo atuais e também histdricas, penso ser
importante trazer o que nos diz Larrosa (2004) sobre o efeito do tempo na elaboracdo das
historias de vida narradas. De acordo com ele, o tempo de nossas vidas € o tempo narrado, o
tempo articulado na historia, a histéria de nds mesmos tal como somos capazes de “imagina-
la”, de “interpreta-la”, de “contd-la”: “mas o menos nitida, mas 0 menos delirante, mas o
menos fragmentada” (ibidem, p. 16). Isso aparece nas falas dos informantes, uma vez que
suas narrativas presentes sdo carregadas de interpretacdes de suas historias de vida, sendo
agora identificada, por eles mesmos, a existéncia de outras conotagdes nesses relatos.

Também para mim o tempo de ver, ouvir, organizar e escrever teve um efeito na
escrita. Santos (2005, p. 18-19), no seu texto Sobre o etndgrafo-turista e seus modos de ver,
desenvolvido a partir da vivéncia de um estudo etnogréfico elaborado por ele, ressalta a
relacdo entre “ter estado | e de ter escrito aqui”; ele nos fala da implicacdo do tempo em que
as falas acontecem — o tempo para escrever, o tempo narrado: “o que estou falando aqui é
resultado deste movimento pendular de ‘buscar’ os ditos (os enunciados) no diario de campo,
resultado da experiéncia de la ter estado e de escrevé-los aqui, lendo-os e apresentando-os,
agora, como um (novo) texto”. Todas as situagdes sdo marcadas pelas diferentes posicGes
ocupadas por esses doentes, por suas cuidadoras e por mim.

Retomo as propostas de Denzin e Lincoln (2006) a respeito do que se deve levar em
conta nas analises de estudos qualitativos.

Caminhos utilizados para reunir e analisar as informagdes: os recursos utilizados na
escrita desta tese foram a observacdo participante, o diario de campo, as entrevistas, a
verificacdo de documentos e registros e a analise. A observacdo participante aconteceu na
minha relacdo de pesquisadora com os homens doentes renais crbnicos que foram meus
informantes da pesquisa na Unidade de Hemodialise do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.
Esse procedimento de observacdo é entendido por Santos (2005), em seu trabalho de
etnografia nas escolas, como mais do que estar simplesmente no contexto investigado, mas
participar e até intervir em determinadas situa¢fes. Assim como a observagao, aconteceram

conversas informais e entrevistas abertas e semiestruturadas com esses doentes, com suas
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cuidadoras e com a equipe de saude, quando utilizei o diario de campo e fiz gravagdes dos
didlogos que aconteciam. Como o diario de campo de Santos (2005, p. 14), o meu foi
construido “a cada dia de minha estada, em que fui registrando todos os movimentos, as
leituras de tempo e de espaco que empreendi, as diferentes falas, enfim, aquilo que la
vi/ouvi/vivi”.

Arte, praticas e politica de interpretacdo e apresentacdo: critérios para interpretacao
das praticas e politicas na redacao do texto final. Toda a construcdo da analise, bem como a
leitura e interpretacdo das informacdes que compdem o material empirico apresentado nesta
tese, buscou seu embasamento tedrico — e pratico — nos estudos culturais e de género e de
sociologia da salde. Sempre que possivel e necessario, houve uma aproximacdo da
perspectiva pos-estruturalista, a partir da qual quase sempre sdo possiveis — e desejaveis —
outras maneiras de ler e interpretar.

Pode-se dizer que, na perspectiva que orienta minha analise nesta tese, ser homem
doente renal crénico é apenas uma das posicGes de sujeito ocupada pelos informantes desta
pesquisa; para além disso, eles podem assumir outras e diferentes posicdes de sujeito,
constituidas pelos diversos processos de socializacdo que vdo acontecendo ao longo de sua
trajetoria como doentes. Dito de outro modo, doente renal crénico é uma posi¢do de sujeito
produzida na intersec¢do de muitos discursos (dentre os quais, o discurso biomédico tem
preponderancia) que pode ser ocupada por diferentes individuos, com maior ou menor
intensidade, em diferentes momentos de suas vidas. A escolha dessa aproximacdo foi
importante, pois ela dimensiona 0s campos sociais, politicos e historicos que permitem
“compreender o mundo cotidiano e as relagdes de poder que o constituem e atravessam”
(MEYER, 2002, p. 377).

A abordagem etnografica é um dos métodos de trabalho dos estudos culturais e indica
a maneira como tentei direcionar este estudo. Tal abordagem, segundo Frow e Morris (2006),
esta relacionada a compreensédo do social e cultural em determinados momentos histéricos da
vida dos individuos, atraves das particularidades de suas agdes e reacOes e maneiras de
entender uma experiéncia vivida. Nesta tese, considera-se 0 homem com doenca renal crénica
em tratamento hemodialitico em seu contexto histdrico, social e cultural.

Entendo que, para Denzin e Lincoln (2006), Santos (2005), Houser (2008) e Fonseca
(2004), os estudos etnograficos estdo embasados no entendimento dos diferentes processos de
significacdo do mundo, acionados por um determinado grupo social dentro de uma cultura
especifica. Assim, a analise cultural, como aponta Meyer (2008a), permite compreender,

descrever e problematizar os significados compartilhados pelos diferentes grupos sociais em
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sua singularidade, destacando elementos centrais da organizacdo social e da cultura da qual
fazem parte.

Santos (2005), ao descrever sua experiéncia em etnografia utilizando autores como
Clifford Geertz (1989) e Edward Bruner (1997), elucida de forma didatica esse tipo de
pesquisa. A experiéncia etnografica pode ser comparada a uma viagem turistica na qual, por
termos estado 14, poderemos descrever aqui, “com o auxilio dos cartdes-postais, de filmes, de
fotografias, de objetos e roupas tipicas, de gravaches, entre outras coisas, a cultura, a
‘realidade’ 14 observada” (SANTOS, 2005, p. 10). Geertz e Bruner dizem que a realidade la
observada € aquela capturada pelo olhar do viajante (aqui, 0 meu olhar de pesquisadora), em
funcdo da organizacdo prévia de sua viagem e pela forma como ele fara esse caminho, sendo
gue nesse trajeto ele podera ser influenciado por muitos fatores. Existem varias maneiras de
ter estado 1a, o que se configura conforme o grau de envolvimento, de risco, de interacdo com
o meio, de vivéncia de “habitos, valores, crengas, modos de ver” (ibidem, p. 10); enfim, a
maneira como se vivencia uma cultura desconhecida é determinada pelo desejo e, sobretudo,
pelas possibilidades do pesquisador de tornar-se mais ou menos estrangeiro. O que se
apreende de uma cultura até entdo desconhecida é visualizado, registrado e reorganizado para
a andlise aqui. Neste caso, minha perspectiva como pesquisadora é a de alguém que esteve la
e que, através de um olhar especifico, embasado por construcgdes tedricas, culturais, sociais,
politicas e éticas, buscou conhecer um pouco mais sobre o universo dos homens com doenca
renal crénica terminal em tratamento hemodialitico. Desse modo, procuro responder, no
decorrer desta tese, certos questionamentos em relacdo as maneiras como esses homens
enfrentam sua doenca e outros que formulei durante tal busca por respostas.

As informac0es e as imagens desse grupo de homens doentes renais crénicos, vivendo
0 processo de tratamento hemodialitico, reproduzem o que pode ser um cenario de uma
cultura até entdo pouco conhecida, pouco visualizada e gravada. Tal cultura é agora analisada,
registrada, revisada e, por fim, organizada na forma de escrita, no intuito de ser apresentada

em um trabalho como este.

4.2 Campo de investigacao

O campo de investigacdo foi a Unidade de Hemodialise do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre, instituicdo de natureza publica, geral e universitaria que atende prioritariamente
0 SUS. Esse hospital é integrante da rede de hospitais universitarios do Ministério da

Educagéo, vinculado a Universidade Federal do Rio Grande do Sul. A escolha do campo esta
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relacionada a posi¢do histérica, politica e espacial dessa instituicdo. Além disso, trata-se de
um local onde realizo minhas praticas de campo com os/as alunos da graduagdo, mas ndo na
Unidade de Hemodialise, com a qual mantenho pouco contato profissional, fato que considero
importante para manter o relativo distanciamento que o ato de pesquisa exige.

Em julho de 2009, foram registrados dados concernentes & Unidade de Hemodialise do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, que considero relevantes para a compreensédo de onde se

desenvolveu a presente investigacao:

Atende 56 pacientes — 33 homens e 23 mulheres — com insuficiéncia renal
cronica terminal (IRCT) em tratamento hemodialitico. O paciente mais velho
tem 81 anos, e 0o mais jovem, 14. O maior tempo de tratamento
hemodialitico nessa unidade é de 18 anos, em um paciente homem. Os
doentes sdo provenientes de Porto Alegre e da Grande Porto Alegre, sendo
gue algumas vezes, por ser uma unidade de referéncia para transplante renal,
dialisam pacientes provenientes do interior do estado enquanto aguardam o
transplante. S&o atendidos pacientes pelo Sistema Unico de Salde (SUS) e
por convénios. (HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE, 2009,

s/p.).

No segundo andar dos ambulatorios, encontra-se a Unidade de Hemodialise (HD) do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, junto a Unidade de Gastroenterologia. A porta principal
serve para 0s dois servicos, e as cadeiras de espera dos pacientes também sdo comuns, ficando
no final do corredor da ala norte do hospital.

Entrando pela porta principal, tem-se um espaco (um corredor largo), e, em frente a
essa passagem, encontra-se um guiché ocupado por trés secretarias do Servico de Nefrologia.
A esquerda, ha um consultério (nesse mesmo espaco) e a porta de entrada da equipe de satde
da nefrologia para a Unidade. VVoltando a porta principal e seguindo a direita, esta localizada a
secretaria do Servico de Gastroenterologia. No mesmo sentido, no final do corredor a
esquerda, esta a porta de entrada de doentes para as salas de didlise. Todas as portas internas
sdo trancadas e possuem sensor de voz e cddigos de acesso disponiveis apenas ao pessoal que
trabalha na unidade.

O horério de funcionamento é das 7h as 19h e 15min, de segunda-feira a
sabado. A partir das 19h e 15min e, aos domingos, a unidade conta com um
plantdo de sobreaviso composto por uma enfermeira e um técnico de
enfermagem. O servigco conta com uma sala de hemodialise para atender
pacientes renais cronicos com sorologia negativa (para hepatite B e C) com
16 pontos de didlise, identificada como “sala branca”; uma sala de
hemodiélise para atender pacientes renais cronicos, com sorologia Anti-HCV
reagente, com 04 pontos de dialise, identificada como “sala amarela”; uma
sala de hemodialise para atender pacientes renais  crbnicos
(transitorios/transferidos e/ou transplantados) hospitalizados em unidades de
internacdo clinica ou cirurgica, com 05 pontos de dialise e uma sala de
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hemodiélise para atender pacientes hospitalizados com necessidade de
isolamento (sorologia HbsHg positiva ou isolamento indicado pela Comissao
de Controle de Infeccdo Hospitalar) com 01 ponto de diélise. Conta ainda
com 02 salas de reuso de dialisadores; 01 sala para coleta de exames, bidpsia
renal e procedimentos; 02 consultérios; 01 sala de Dialise Peritoneal
Continua equipada para atendimento e treinamento para pacientes renais
crénicos com indicagdo dessa modalidade; 02 expurgos; 01 laboratério
clinico — equipado para analise e pesquisa cientifica; 01 sala de aula com
capacidade para 40 pessoas; 01 sala para secretaria; 02 salas para chefias; 01
sala de reunifes; salas individuais para os professores assistentes; 01 sala
para médicos contratados; 01 sala para residentes; 01 central para tratamento
de &gua equipada com Central de Osmose Reversa; 03 sanitarios para
funcionéarios; 02 sanitarios para pacientes; 01 sala de lanche e estar para
funcionarios; 01 sala de prescri¢do; 03 depositos; 01 secretaria para equipe
de transplante renal. (HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE,
2009, s/p.).

A unidade possui estrutura fisica e material para atender, por turno, 12 doentes renais
crénicos em hemodidlise com sorologias negativas (para hepatite B e C); quatro doentes
renais cronicos com sorologia Anti-HCV reagente; um doente renal crénico hospitalizado
com necessidade de isolamento e trés doentes renais agudos ou crénicos transitorios,
transferidos ou transplantados.

A equipe de funcionéarios que compdem a Unidade de Hemodidlise é formada por seis
enfermeiras, 15 técnicos/as de enfermagem; quatro médicos/as residentes; trés secretarias;
sete médicos/as contratados/as; sete professores/as da UFRGS; duas auxiliares de
higienizacdo; uma nutricionista (sob regime de consultoria); uma psicéloga (sob regime de
consultoria); uma assistente social (sob regime de consultoria).

Quanto a organizacdo na HD, existem manuais de normas e rotinas atualizados,
datados e assinados, disponiveis no local de distribuicdo de trabalhos e atribuicGes referentes
aos procedimentos de enfermagem, controle e manutencao do sistema de tratamento de 4gua e
equipamentos, controle e manutencdo do sistema de equipamentos eletromédicos e
biosseguranca.

As salas onde se realizam as hemodialises s&o em numero de trés. No corredor de
entrada dos doentes, a direita da entrada da unidade, encontra-se, também a direita, a primeira
sala de dialise, para os/as portadores/as virais, conhecida como sala amarela'®. Nessa sala,

existem quatro pontos de dialise’®. Uma pequena sala interna a esta é o local onde se realiza a

1 A terminologia amarela é utilizada em todos os centros de dialise no pais como padronizacio para identificar
aquele/a doente portador/a de alguma virose em seu sangue.

5 Ponto de dialise também é uma padronizac&o nacional para identificar o conjunto de poltrona em que senta o/a
doente e a maquina pela qual realiza o processo de hemodialise.
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limpeza dos filtros e das linhas de diélise a cada término de sessdo e reprocessamento dos
dialisadores dos/as doentes dessa area.

Cabe aqui olhar um pouco para a linguagem utilizada para caracterizar uma sala
destinada a dialisar doentes portadores/as de virus como amarela. Segundo Silva (2007), os
significados de uma linguagem sé fazem sentido se considerados em referéncia a outro termo
oposto; nesta situacdo, a sala branca, termo também utilizado nas unidades de hemodialise
para caracterizar a sala onde sdo dialisados 0s doentes ndo reagentes aos virus transmitidos
pelo sangue. Wortmann (2007) diz que os significados de uma linguagem sao cddigos de uma
determinada cultura. A mesma autora sustenta que as construgbes de linguagens e
entendimentos partilhados “possibilitam aos sujeitos interpretarem o mundo de maneira mais
ou menos parecida e se tornarem membros de uma cultura” (p. 78). A escolha das cores
também esta relacionada a outro significado, e o que originou a escolha de branca e amarela
seria a funcdo de discriminacdo para o entendimento dos/as doentes e familiares na utilizagdo
de um linguajar diario na Unidade de Hemodialise.

Seguindo pelo mesmo corredor, a direita da entrada da hemodialise, hd uma segunda
sala, com quatro maquinas, que atende os/as doentes em situacGes agudas de doenca renal.
Geralmente eles/as ndo estdo em poltronas, mas em camas, devido a sua debilidade fisica.
Ocasionalmente, quando a sala maior — onde a maioria dos/as doentes estd hemodialisando —
estd com todos os pontos de dialise ocupados, um/a ou outro/a doente pode dialisar na sala
dos/as hemoagudos/as. Os/as doentes classificados/as como hemoagudos/as, em geral, estdo
internados/as nas unidades clinicas e cirurgicas do hospital, ou mesmo na emergéncia; por
alguma complicacdo clinica/cirirgica ou por serem cronicos/as e necessitarem de diélise
extra, vao dialisar nessa sala. Os/as doentes transplantados/as que necessitam alguma sessé@o
extra de dialise em sua recuperacdo cirdrgica também utilizam essa sala. As dialises extras
podem acontecer fora do horario de funcionamento da unidade. Nessas situacdes, o/a
enfermeiro/a e o/a técnico/a que estdo de sobreaviso tém de comparecer ao hospital para fazer
0 procedimento.

No final do corredor, esté localizada a sala maior, chamada também de sala branca ou
limpa, destinada aos/as doentes que ndo sdo portadores/as virais. Existem nessa sala 12 pontos
de dialise, que estdo ocupados a cada turno, mas ha espago para mais doentes. No espaco que
fica temporariamente livre, alguns/algumas doentes sdo atendidos/as fora de seu horéario de
hemodialise para troca de curativos de cateter e coleta de sangue, entre outros procedimentos.
E o local onde estéo o refrigerador, algumas cadeiras de rodas e outros materiais acessorios. E

onde ficam também os lanches dos/as doentes antes de serem distribuidos. Ainda nesse local,
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os/as funcionérios/as fazem ginastica laboral durante o turno de trabalho, sob a supervisédo e a
orientacdo de uma aluna do curso de Educacdo Fisica. Retomo, aqui, 0 uso de uma
determinada cor, para conferir sentidos ao espaco. Na nomeacdo das salas de dialise para
doentes diferenciados — com virus e sem virus —, a cor branca vem associada também a
nogOes de normalidade, limpeza, auséncia de contaminagdes etc. A linguagem ndo apenas
nomeia; ao fazé-lo, ela também diferencia e classifica coisas e sujeitos.

Foi nessa sala maior que estive muitas tardes, observando e falando com os doentes
que participaram do estudo; por essa razdo, vou me deter na descricdo do local para
proporcionar uma melhor compreenséo. Apenas um informante ndo pertencia a essa sala, pois
fazia didlise na sala dos/as doentes considerados/as soropositivos/as para hepatites, a sala
amarela.

A terceira sala, que fica no final do corredor da HD, como ja falei, € a maior da
unidade; com um pé direito bastante alto, tem forma retangular, com janelas em toda uma
parede lateral, com vista para o patio arborizado do hospital. Dois ter¢os da sala, em sua
extensdo, sdo divididos por uma coluna baixa, na altura das maquinas, ficando um grupo de
doentes em um lado e o outro do outro lado. As poltronas de cada ponto de didlise sdo
grandes e reclinaveis e estdo posicionadas ao lado das méaquinas, ficando todas elas com o
encosto para a parede, e os doentes, uns em frente aos outros. No primeiro espaco a esquerda
de quem entra na sala, ficam nove poltronas e maquinas de diélise; no outro espaco, a direita,
ha apenas trés poltronas e maquinas de dialise.

Na entrada da sala de hemodidlise, encontram-se uma balanca, na qual os/as doentes
sdo pesados/as, e um cabide de parede, em que se deixa 0 excesso de roupas. Todos/as 0s/as
doentes que chegam sdo pesados/as nesse local, auxiliados/as por um/a técnico/a de
enfermagem que anota as pesagens. Quase todos/as 0s/as doentes entram sozinhos/as e eles/as
mesmaos/as se pesam; porém, quando debilitados/as, o/a acompanhante vai até a sala e ajuda a
pesa-los/as, vesti-los/as e acomoda-los/as em suas poltronas. O/a técnico/a que anota as
pesagens ja conhece o peso seco’® de cada doente, que é determinado no inicio do tratamento
e reavaliado regularmente pela equipe ou sempre que existir alguma divida na avaliacdo. Esse
peso determina o quanto o/a doente deve perder de liquidos na maquina durante aquela sesséo
de dialise e qual sera seu tempo de didlise no turno em que se encontra. Quem avalia e
determina o calculo necessario dessas perdas durante a sessdo de dialise é a/o enfermeira/o.

Normalmente, j& existe uma prescricdo, que é reavaliada pela equipe (enfermeira/o e

6 E 0 peso pos-didlise desejado, que resulta da remogdo do excesso de liquido corporal (MORSCH,
VICARI,2006).
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médica/o) quando necessario, bem como quando é preciso decidir se o/a doente ir4 apenas
ultrafiltrar (retirar apenas liquidos do organismo) ou dialisar. Ap6s a pesagem, o/a doente
deve seguir a direita, onde existe uma cuba grande para lavagem das maos e bragos
(procedimento preconizado para todos/as os/as doentes, mas que nem sempre € realizado ou
orientado pela equipe técnica).

No mesmo lado da cuba de lavagem das méaos, existem armarios onde estdo guardados
medicamentos e materiais necessarios para o atendimento na unidade. Em frente ao armario,
um balcéo central (uma ilha), também utilizado para armazenar medicacao, permite o controle
de toda a sala, enquanto os/as técnicos/as fazem o seu trabalho. Em frente ao ja referido
balcdo central, ficam trés carrinhos montados com material para ligar'’ (iniciar o
procedimento) os/as doentes no inicio da didlise e para atender a alguma emergéncia, bem
como para retirar o/a doente da maqguina no final do turno. Seguindo na sala, ainda nesse lado,
veem-se outro balcdo e, atrds dele, uma balanca para cadeira de rodas. Logo adiante, existe
uma porta de entrada para a sala de limpeza e guarda dos dialisadores daquela sala.

Né&o foi por acaso que utilizei acima a palavra controle. Durante as sessfes, a equipe
de enfermagem controla o funcionamento da dialise, do/a doente, das maquinas, do ambiente.
Mesmo em seu espaco de ginastica laboral, a equipe tem visdo de toda a unidade, ou seja,
controla tudo que estéa ao seu redor.

Em todos os turnos, um/a médico/a e um/a enfermeiro/a passam pela sala, anotando os
dados fornecidos pelas maquinas, conversando com os/as doentes sobre as ordens de
tratamento e respondendo suas dividas, chamando atencdo sobre o ndo cumprimento das
orientagdes emitidas e reorientando-os/as para o seguimento das prescrigdes.

No alto da sala, encontram-se dois televisores suspensos, um fixado na parede
esquerda da sala, quando vista de sua porta de entrada, e outro no teto, no centro da sala,
direcionado para a parede esquerda. Os aparelhos de televisdo ficam ligados no mesmo canal,
e 0 som é mantido relativamente baixo. Com o barulho da sala, os/as doentes tém acesso
basicamente apenas as imagens, e poucos/as conseguem ouvir (s6 os/as que estdo
préximos/as) as emissdes sonoras dessas televisdes. Certo dia, durante minha estada I3,
guando uma televisdo estragou, os/as doentes logo reclamaram. Aquele som, o ruido baixo e
constante emitido pelos dois aparelhos, pelo que percebi, faz parte do ambiente; mesmo que

os/as doentes ndo estejam interessados/as naquelas imagens e sons, sentem sua falta quando

7 E utilizada a expressdo ligar o/a paciente quando ele/a é puncionado/a com uma agulha em sua fistula e é feita
a conexdo com as linhas do sistema de dialise, que transportardo seu sangue a maquina de dialise. A maquina
fica posicionada ao lado do membro onde o/a doente possui sua fistula arteriovenosa (FAV) ou onde foi
colocado seu cateter venoso.
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ndo estdo presentes. Eles/as olham para as telas como se ja conhecessem 0s programas, pois,
como foi dito, as televisdes ficam ligadas sempre no mesmo canal.

Quando os/as doentes chegam as suas poltronas, elas ja estdo organizadas com lencais,
cobertores, travesseiros, aparelhos de pressdo e apoio para os pés, entre outros complementos
utilizados durante o procedimento. As maquinas de dilise sdo aparelhos grandes, com
sistemas de programacdo do processo e sistemas de alarme para o caso de qualquer
ocorréncia, sistemas de controle da 4gua, entre outras especificidades que tentam garantir uma

dialise com a maior seguranca possivel para o/a doente.

Figura 1 — Lado esquerdo da sala de hemodiélise

Fonte: a autora (2010)

Na sala maior, trabalham de dois/duas a trés técnicos/as, e, nas salas menores, um/a
técnico/a em cada turno do dia. No turno da tarde, duas enfermeiras atendem a hemodialise
(HD) e uma atende a dialise peritoneal ambulatorial continua (DPAC), estando presentes
ainda, em certos dias, a responsavel pela chefia de enfermagem ou mesmo a enfermeira que
cuida dos/as doentes do grupo de transplante (TX), ajudando-os/as. Por fim, acompanha a
equipe uma aluna da Escola de Enfermagem da UFRGS que esta fazendo o estagio final do

curso e também assume as funcdes de enfermeira.
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Por este ser um estudo que pretendia conhecer diferentes dimensdes da vida dos
doentes, os trabalhos de campo aconteceram — além do acompanhamento durante as sessdes
de hemodialise — também nas residéncias dos doentes, com suas cuidadoras, e em lugares
diversos, como o local de trabalho delas, ou mesmo lugares publicos por elas frequentados.
Isso se deu conforme o grau de envolvimento com os doentes e suas cuidadoras e de acordo
com sua disponibilidade para participar do estudo. Foi importante sair do contexto formal de
atendimento e conhecer a maneira como essas pessoas estdo inseridas no contexto pessoal e
social do homem doente renal crénico.

O trabalho etnogréafico de observacéo participante aconteceu na unidade renal onde o
doente realizava seu tratamento. Como o tratamento acontecia trés dias por semana,
acompanhei quatro dos homens que participaram do estudo em segundas, quartas e sextas e 0s
outros cinco homens em tercas, quintas e sabados. Nao que eu estivesse todos esses dias na
unidade, mas eram esses 0s dias em que 0s participantes estavam presentes para fazerem o seu
tratamento hemodialitico. Oito deles dialisavam na sala de 12 pontos de dialise, e um na sala
com quatro pontos. Todas as descricdes produzidas durante a observacdo participante sao
voltadas para esses espacos que os doentes ocupavam durante o tratamento, espacos que

também eu ocupei durante certo periodo.

4.3 Sobre os/as informantes do estudo

Os informantes deste estudo foram nove homens adultos (acima de 18 anos), Itcidos,
orientados, com certo grau de autonomia e capacidade para realizar seus proprios cuidados
basicos e a manutencdo do seu tratamento. Todos eles eram portadores de doenca renal
crbnica terminal em tratamento hemodialitico no Hospital de Clinicas de Porto Alegre. Foram
escolhidos para participar desta pesquisa os doentes homens que dialisavam no turno da tarde
e que foram receptivos ao didlogo que propus durante meu periodo de observacdo de campo,
assim como suas cuidadoras. Os nomes de identificacdo dos informantes foram escolhas

ficticias da pesquisadora.
4.3.1 Homens portadores de doenga renal cronica terminal
PEDRO

Tem 49 anos e faz dialise ha 18 anos. Tem segundo grau completo, trabalhava em

minas de carvao e esta aposentado. Casado com Simone, tem trés filhas e reside em uma
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cidade proxima a Porto Alegre. O transporte que utiliza para ir @ Unidade de Hemodialise é a
lotacdo do municipio, que traz mais trés doentes da regido para hemodialisar na capital.

Pedro ndo teve uma doenca prévia diagnosticada como causa da doenca renal cronica.
Posteriormente, esta foi associada com diabetes mellitus, com complicacGes multiplas. Depois
de tantos anos dialisando, apresenta comprometimento de outros 6rgdos, como figado,
coragdo, pulmdo. Tem historia de glaucoma e perdeu a visdo do olho direito. Desenvolveu
doenca cardiaca e foi contaminado pelo virus da Hepatite C, por isso dialisa na sala amarela.
O acesso utilizado para dialisar ¢ uma FAV funcionante ha 18 anos.

Pedro é o doente mais antigo da unidade. Ha 18 anos, morava no interior do estado em
cidade préxima a fronteira. Em outubro de 1991, teve o diagnostico de doenca renal cronica e
foi encaminhado para Porto Alegre. Saiu da sua cidade para fazer o tratamento. Deixou seu
carro com um vizinho, mas nunca mais voltou para sua cidade, nem para saber do carro e de
suas coisas.

Diz saber de tudo sobre a patologia e sobre a maquina de dialise. Ele explica com
detalhes e nomes técnicos todo o procedimento dialitico e suas consequéncias quando ndo sao
atingidos os objetivos propostos. Segundo ele, tem algumas coisas que sdo um “desespero”
controlar, como a sede. Ele sabe, tenta controlar, “mas € além de suas for¢as”. Compara a sua
situacdo com a da esposa, que esta tentando parar de fumar, mas nao consegue.

Quando me apresentei a ele e perguntei se poderiamos conversar mais vezes, Pedro
gostou muito e disse que me ensinaria tudo sobre a hemodialise e me contaria sua vida. Ele é
um homem muito magro e com um olho vazado, o direito, causando certo desconforto a quem
0 observa. E simpético e gosta de falar. Esta sempre sorrindo.

Uma de suas filhas casou ha pouco tempo, escolheu a mesma data do casamento de
Pedro, que ocorreu ha 25 anos. Entdo ele resolveu casar novamente com Simone no dia do
casamento da filha — um duplo casamento. Segundo ele, a festa estava tdo linda que todos
choraram. Ele fala muito da sua relagdo familiar. Conta que sua esposa Ihe doou um rim ha 14
anos e ele tem esse rim dela no lado direito, s6 que ndo mais funcionante.

Pedro diz que gostaria de escrever um livro sobre o tratamento de hemodialise e quem
sabe eu poderia ajuda-lo. Agora, seus novos objetivos a serem alcancgados séo fazer uma horta
e criar peixes em um tanque que construiu nos fundos da sua casa. Sua grande meta é tentar

novamente o transplante renal; inclusive, ja entrou na lista de espera de doador falecido.
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LUCAS

Tem 72 anos e faz dialise ha dois. Tem terceiro grau completo, é administrador
aposentado. Trabalhava em um escritorio. Casado com Frida, sem filhos, reside em Porto
Alegre. E natural de uma cidade da fronteira do Rio Grande do Sul e faz mais de 30 anos que
ndo retorna. Seu pai, sua mée e seu irmdo vieram para Porto Alegre e ja morreram. Tem medo
de voltar a sua cidade. Diz ser muito sentimental. Para ir a dialise, usa carro ou taxi. Seu
acesso para hemodialisar é a FAV.

Na histdria da sua doenca renal crénica, tem como causa a doenca renal hipertensiva
(desde os 23 anos com uso de medicacdo). Ao longo dos anos, desenvolveu varias outras
patologias: pneumonia bacteriana; hiperparatireoidismo; septicemia; hipertensdo pulmonar
(faz uso de oxigenoterapia por Oculos nasais como suporte, inclusive, em sua residéncia);
perda de um rim por neoplasia; perda do baco e uma parte do intestino também por tumor.
Tem histdria de sindrome do panico quando jovem, o que durou quase 10 anos, razdo que 0
afastou da universidade, para onde voltou sé mais tarde, com a ajuda de um vizinho, que o
levava até a faculdade. Descobriu que tinha perdido sua funcdo renal em 2008. Referiu que a
dialise fez bem a ele. Vivia muito mal antes de iniciar a hemodialise: ndo conseguia subir uma
ladeira com facilidade, estava sempre cansado, tomava muitos remédios, a pressao sempre
estava muito alta. Depois que iniciou o tratamento hemodialitico, diminuiu as medicagdes, a
HAS esta mais controlada, o &nimo melhorou. Agora até consegue dirigir algumas vezes.

Lucas € um homem sedutor. Observa as pessoas e as acompanha com o olhar por toda
a sala. Alerta, gentil e galanteador, sabe sobre todos que dialisam no mesmo horéario que ele.
Fala baixo e macio, sempre com um sorriso. E casado com Frida, uma “alemoa bipolar ” que
diz que ele € muito lerdo. Trabalhou por 33 anos com vendas em uma firma e sete anos em
outra. Gosta de obras de arte (quadros e esculturas) e disse ter muitas em casa. Convidou-me
para conhecé-las, o que fiz mais tarde, quando fui entrevistar sua cuidadora; impressionou-me
0 numero de obras que ele tem por todo o apartamento, quase impedindo a movimentacéo.
Lucas conta que, depois que se aposentou, sua atividade era peregrinar pelas galerias de arte
de Porto Alegre a procura de quadros para comprar. Agora em dialise, ndo consegue mais
fazer isso. Diz que acorda um pouco tarde, e ja passou a manhi. A tarde, trés vezes por
semana, esta preso a maquina, mas refere estar feliz assim mesmo, com tudo que mudou em
sua vida. Se estou na sala e demoro a falar com ele, quando vou a sua poltrona, faz um
galanteio, dizendo que tinha sentido minha falta.

Sempre fala em sua “alemoa” Frida. Os dois fazem terapia com uma psicéloga que

vai a casa deles. Frida é de uma cidade da regido central no estado, de colonizacdo alemg;
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quando casou com Lucas, o pai dela teria pedido que ele cuidasse de Frida porque ela era
muito “doentinha”. Lucas falou que deu uma casa na cidade de Osoério para Frida, onde
passam o verdo. Nesse periodo, ele faz dialise em Osorio.

Lucas esta sempre preocupado com sua “alemoa’. Outro dia, ela foi ao médico e foi-
Ihe solicitada uma bidpsia. S6 em falar sobre o assunto, Lucas enche os olhos de lagrimas.
Essa palavra, bidpsia, assusta-o porque foi ela que definiu sua vida em tempos anteriores, diz
ele. Ja havia passado por isso e sente medo de perder sua “alemoa”. Controla todos 0s passos
dela, sabe exatamente onde ela esta, mesmo estando sentado junto a maquina. O controle
acontece por telefone. Sabe todos os passos dela durante a tarde e, se ela ndo telefona dizendo
quando sai de uma atividade prevista e vai para outra, ele se deprime.

Para Lucas, 0 que mais mudou na sua vida com o tratamento renal foi a alimentacéo.

LEONARDO

Tem 60 anos, reside em Porto Alegre e faz hemodialise ha dois anos. Tem segundo
grau completo e estd aposentado. Trabalhava — e ainda trabalha, ocasionalmente — com
projetos de medicdes em grandes empresas do ramo petrolifero, no Rio Grande do Sul e em
Sdo Paulo. Considera-se um expert em sua &area e, mesmo estando em tratamento
hemodialitico, constantemente é convidado para algum trabalho extra. E casado com Maria e
tem trés filhos. Leonardo faz didlise por FAV. Seu meio de transporte para a Unidade de
Didlise é o taxi ou, ocasionalmente, o énibus.

Na sua histéria de doenca, antes de a faléncia renal ser diagnosticada, ja apresentava
lUpus sistémico, hipertensdo arterial sistémica e diabetes mellitus, que foram as
desencadeadoras da perda renal. Todas sdo doencas cronicas que ele mesmo diz nédo ter
tratado adequadamente. Além dessas patologias, ja apresentou angina pectoris, fibrilacdo
atrial, sindrome nefrética e infarto agudo do miocéardio. Tem historia de etilismo e tabagismo
pesados por muitos anos.

Leonardo esta sempre sorridente e disposto a falar. Relutou muito até entrar em
tratamento. Fez tratamento conservador por um determinado tempo, mas foi “vencido”,
segundo ele. Chegou a ficar nove dias na Emergéncia em uma poltrona, esperando para
baixar. Depois internou, fez uma serie de exames e foi feita a FAV. Ficou 45 dias com a FAV,
sem querer ir para a hemodialise. Logo que iniciou a hemodialise, nas primeiras semanas,
sentia-se “duas vezes” pior quando saia da maquina, tendo ido parar na Emergéncia muitas

vezes. Depois comegou a “se controlar”, e desde entdo sua vida mudou muito. Agora refere
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estar com “tudo controlado” e ndo necessitar mais de medicacdo pos-dialise. Depois do
infarto, resolveu um dia parar com o cigarro e em outro com o alcool.

Leonardo, mesmo depois de aposentado, continuou trabalhando como auténomo, s
que agora ndo tem conseguido mais.

Leonardo diz que agora ja tem casa, os filhos estdo encaminhados, sua esposa
aposentada e ele ndo precisa mais fazer isso. Refere sentir-se bem. Sabe de todos os
problemas que podera ter, mas acredita que pode maneja-los com tranquilidade. Esta na lista
de espera para transplante, mas ndo tem certeza se deseja fazer. V& as varias complicagdes e
0s cuidados que acontecem com o0s outros e tem medo. Acredita que a Unidade de
Hemodiélise é sua outra casa. Vai |4 toda semana, conhece todos e os vé como sua familia.
Gosta de todos, e ficar la ndo o incomoda atualmente. Diz que mora em casa com patio, com
muitas arvores, e que tem que varrer o patio, mas também passa muito tempo na cama com 0s
netos, vendo TV.

Ele sempre fala bem de Maria, sua esposa: a mée maravilhosa que ela foi, que preferiu
cuidar dos filhos e s6 ir trabalhar fora quando eles cresceram. Entretanto agora ela nao estava
bem. Referiu que todos os irmdos dela tinham problemas psiquiatricos, e que agora ela estava
apresentando comportamentos estranhos, como agressividade (sempre foi calma). Ela foi
consultar com uma psic6loga, que a encaminhou para um psiquiatra, e este agora quer falar
com eles — todos, ele e os filhos juntos. Ele ndo teve coragem de marcar a consulta ainda.
Contou que ela sempre foi religiosa e que frequenta a Igreja Universal.

Antes do tratamento dialitico, Leonardo viajava muito, saia com os amigos para beber
e comer churrasco. Agora sua alegria sdo 0s netos, e 0 seu maior sentimento de perda é em

relacdo ao controle da alimentagé&o.

TIAGO

Tem 52 anos e estad hd um ano e seis meses em dialise. Tem o primeiro grau completo.
E aposentado, mas trabalha comprando e revendendo para o comércio produtos alimenticios.
Vive com a esposa atual, Isabel, desde o inicio da doenca, e tem uma filha com ela. Mora em
Porto Alegre e vai de carro para a unidade, dirigindo. O acesso que usa para dialisar € um
cateter Permicath na jugular. Tentou varias vezes a constru¢cdo de uma FAV, mas sem
sucesso.

Tiago tem histdria prévia de doenca renal hipertensiva. Além da doenca renal cronica,
desenvolveu uma neoplasia maligna de préstata e uma neoplasia maligna de bexiga — hoje

vive com um urostoma aberto em bolsa coletora.
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Tiago é um homem de aparéncia jovem. Usa sempre uma boina branca, tipica de
galcho. E natural de uma cidade da fronteira do Rio Grande do Sul, mas vive ha muitos anos
na regido da grande Porto Alegre. Diz que sempre teve seus cavalos (tinha quatro) e
participava de encontros campeiros; em todos os finais de semana, estava no seu CTG.
Participava de campeonato de freio e lagco em Viaméo. Atualmente, uma coisa que 0
incomoda muito é ndo poder fazer mais o que sempre fez e gostou na vida, que é andar a
cavalo e jogar o laco. Gostava de “pegar onda no mar” e nao pode mais também. Ja tentou
dialisar em Osoério, mas nao gostou.

Agora espera pelo transplante, no qual acredita, mas que s6 podera ser feito apos cinco
anos de tratamento pds-neoplasia. Atualmente, ndo tem se sentido muito bem. Nao consegue
fazer mais do que 10 minutos de exercicios na bicicleta.

Sempre sorri quando me vé e sempre quer conversar. Brinca muito com as técnicas,
“bate” nelas com sua boina. Quando entra na sala, vai antes conversar com os/as outros/as
doentes. Outro dia, quando entrei na sala, Tiago logo me chamou e disse que estava 6timo
porque tinha estado com seus animais naquele dia — seus cavalos.

Conta que, antes de saber o que tinha, bebia muita cerveja, comia muito churrasco.
Depois comegaram 0s sintomas, como sonoléncia, cansaco, “perdendo o pique total”.
“Dormia o tempo todo”. Disse que “ficar com esses dois cateteres é muito dificil — terrivel”.
Tem historia ainda de uma trombose na perna direita e agora tem que controlar com o uso de
anticoagulantes. Teve também uma perfuracdo do pulméo e hoje, sempre que se abaixa ou
sobe uma escada, tem falta de ar. Disse que nunca mais ira a Emergéncia do hospital — ja
ficou 20 dias 14 —, pois ndo aguentaria mais isso.

Atualmente, pegou umas representacdes de massa de pastel para vender, mas “ndo
esta dando dinheiro suficiente”, segundo ele. Tem que usar o carro para fazer o servico, e fica
caro. Além disso, refere ter medo dos assaltos enquanto trabalha.

Refere sentir-se “muito bitolado agora”. Sabe que ndo pode fazer muita coisa. Sente-
se tonto e ndo gosta de depender de ninguém. Ao longo de seu tratamento de hemodidlise, fez
cerca de sete FAVs, que ndo deram certo. Por essa razéo, diz que ndo faz mais. Sempre vai
sozinho para as sessdes e sente-se tonto na saida da hemodialise, tendo que esperar melhorar
para ir embora. Segundo ele, “quem cuida dele é ele mesmo. Ela, sua esposa, s6 sabe
‘reclamar’”. Disse ele: “ja fiz tudo na vida, e, se morrer agora, ndo tem problema”. Agora

ndo sente prazer em nada. Nunca sabe se terd amanha.
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FELIPE

Felipe € solteiro, tem 33 anos e esta fazendo hemodialise ha um ano. E aluno do curso
superior de Fotografia, trabalha com informatica no sindicato rural de sua cidade e mora com
seus pais e irmdos. Como transporte para a Unidade de Hemodialise, utiliza a conducdo da
prefeitura da sua cidade. Tem uma FAV como acesso a hemodilise.

Ele desenvolveu a doenca renal cronica como consequéncia da doenca de Anderson-
Fabry®, herdada de Camila, sua mae; seus dois irmaos também sdo portadores da doenca de
Fabry, mas neles a doenca ainda ndo se manifestou totalmente. Em associacdo com essas
doengas, desenvolveu poliartrite nodosa e hipertensdo. Paralelamente ao tratamento
hemodialitico, Felipe faz acompanhamento pelo servico de genética do hospital e uso de
quimioterapico (reposicdo enzimatica para aliviar as dores) a cada 15 dias. Essa reposicdo
enzimatica permite que ele tenha uma vida sem dores e desenvolva suas atividades diarias; o
custo desse tratamento € muito elevado e é pago pelo SUS. Agora a equipe que atende Felipe
na hemodialise estd muito assustada, pois ele € um doente jovem e precisa dessa medicacdo
para manter-se bem, mas foi retirado da lista de doentes indicados para receber a medicacéo
por ja apresentar a doenca renal cronica. Segundo avaliacdo dos distribuidores da medicacao,
ele ndo tem mais razdo para receber o medicamento por ja apresentar outras complicacGes
maiores, fato que esta levando toda a equipe a movimentar-se em busca de soluces.

Felipe acompanhou a perda gradativa da fung&o dos seus rins. Levou uns seis meses,
segundo ele, até entrar em hemodialise. Na fase final, tinha muito mal-estar, nduseas, vémitos
e cansaco. Teve que parar com seu curso de Fotografia devido as dores articulares que
agravavam com a viagem até a faculdade e aos tratamentos. Essa viagem s6 estava sendo
possivel pela reposicdo enziméatica, mas agora ainda tinha o problema do tratamento renal,
que o deixava debilitado também, tornando-se muito dificil continuar com a faculdade.

Ele tem uma TV portatil e passa o tempo todo envolvido com ela. Nem sempre quer
falar e, mesmo quando iniciamos uma conversacéo, ela ndo se estende por muito tempo, pois
ele demonstra cansaco, e eu paro. Diz que, depois que iniciou a hemodialise, em mais ou
menos uns trés meses, ja estava se sentindo melhor. Estava sempre mal nos tempos anteriores.

Outro problema que o incomoda é sua FAV, a segunda que foi colocada. Ele é canhoto

e tinha uma fistula no braco direito, que durou sete meses. Agora, esta hd mais ou menos trés

'8 Doenca de Fabry: enfermidade de armazenamento lisossdmico rara, ligada ao cromossomo X, causada pela
deficiéncia parcial ou completa da enzima alfagalactosidase A. A alteragdo resulta no acimulo de
globotriaosilceramida no endotélio vascular e tecidos viscerais, sendo a pele, o coragéo, 0s rins e 0 sistema
nervoso central os mais afetados. A crianca ja nasce com a doenga, mas 0s sinais e sintomas levam alguns anos
para aparecer. O/a doente apresenta redugdo do suor e baixa tolerancia ao calor e aos exercicios fisicos, 0 que o/a
leva a crises de dores torturantes (BOGGIO et al., 2009).
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meses com a FAV no brago esquerdo. Isso o incomoda porque dificulta seus movimentos,
fazendo com que tenha que redobrar seus cuidados com o brago que tem mais forca.
Felipe tem se dedicado a fotografia e ja teve varias fotos de sua autoria publicadas na

revista dos pacientes com Fabry. Ele espera com muita expectativa um rim para transplante.

MATEUS

Tem 49 anos e faz dialise ha dois anos. Tem o segundo grau completo. Trabalhava na
industria de celulose, mas agora esta aposentado. Casado com Rosa, tem dois filhos. A esposa
trabalha na rede publica de abastecimento de agua de sua cidade. Seu acesso para dialise é
uma FAV. Mateus mora em uma cidade proxima a Porto Alegre e vai para a Unidade de
Dialise de 6nibus, na conducéo da prefeitura ou de carro.

Na historia da doenca renal, teve como causa uma sindrome nefrética nédo
especificada. Ele tem historia de amiloidose renal também, com tratamento quimioterapico,
antes de iniciar a hemodidlise.

Quando foi diagnosticada a doenca renal cronica, Mateus entrou no programa de
hemodialise, mas logo foi para o programa de dialise peritoneal por cicladora noturna e ndo se
adaptou. Seu peritdnio ndo permitiu uma boa “filtracdo” e teve que voltar para a hemodialise.
No inicio, quando soube que tinha que fazer hemodialise, disse que foi “horrivel ’! Mateus
ndo gosta de falar com as pessoas sobre sua doenca. Pensa que ele mesmo tem que buscar
uma saida, tanto que, no inicio, para entender o que estava acontecendo com ele, comecou a
ler muito. Leu livros sobre hipnose e literatura espirita e de autoajuda. Queria tirar da cabeca,
parar de pensar que tinha que fazer hemodidlise. Lia um livro pequeno em uma sessdo de
hemodialise, e isso 0 ajudou bastante. Depois que passou aquela fase, ja ndo Ié tanto. Agora
vem e vé a hemodialise como seu horario de trabalho. Acredita que deve toda a sua forca
agora a leitura.

Na familia, era sempre ele que ajudava e fazia tudo, e agora ndo faz quase nada em
casa. Lé, vé televisdo e ajuda um pouco a esposa. Refere que cansa muito e facilmente, ja ndo
tem o mesmo “pique”. 1sso o incomoda bastante porque sempre foi muito ativo, praticava
esportes, jogava bola, corria. Até para dormir ficou dificil, tem que fazer uso de remédio.
Gosta de ir ao mar, mas agora sente muito frio quando entra na dgua. Ja nao suporta mais ficar
na praia. As vezes, vai ao sitio da irma. Gosta da natureza.

Quanto a alimentacédo, sentiu uma diferenga muito grande na dieta e perdeu a fome.

Emagreceu 20 kg e tem se mantido assim. A Unica coisa boa que pode comer é melancia.



74

Come no meio da semana, quando tem hemodialise no outro dia, e assim retira seu excesso de
liquidos.
Sua esperanca esta no transplante, pois 0 médico colocou-o na fila ha mais ou menos

quatro meses.

CARLOS

Tem 60 anos e faz dialise ha um ano. Tem o segundo grau completo. E aposentado da
industria de celulose de uma cidade proxima de Porto Alegre. Separado, vive com 0s trés
filhos e netos em sua casa. Tem uma companheira, Aurora, que ndo mora com ele. Sua filha
mais jovem, Sonia, é enfermeira e sua principal cuidadora. O acesso para hemodialise é por
FAV. Carlos vai para a unidade de 6nibus ou carro.

Sua doenca renal crénica teve como causa a glomerulonefrite. Carlos teve historias de
glomerulonefrite na infancia. Dois anos antes de iniciar a hemodialise, comecou com perda da
funcéo renal e febres constantes. Fez transplante renal em dezembro de 2009.

Ele iniciou seu tratamento hemodialitico no Hospital Mée de Deus pelo convénio da
firma em que trabalhava. Quando saiu da empresa, perdeu o convénio e foi dialisar no
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, pelo SUS. Carlos fez seis meses de diélise nessa
unidade do HCPA e depois se submeteu ao transplante de doador vivo, seu irmao.

Carlos costumava jogar futebol e participou de muitas maratonas pela industria na qual
trabalhava. Disse que, depois das corridas, sentia dores, 0 que acontecia até mesmo em sua
atividade de trabalho, pois caminhava muito. Quando foi descoberta a sua doenca renal
crbnica, comegou com tratamento conservador. Nesse periodo, mudou muito sua vida em
relacdo a familia e aos irmdos. Disse que todos faziam muitas perguntas o deixavam
“irritado ”, pois “ndo tinha respostas!! ”. Segundo ele, a familia estava preocupada que ele
perdesse 0 emprego, mas a firma o manteve empregado, mesmo com 27 internagdes
hospitalares.

Carlos era muito festeiro e namorador. Gostava de fumar e bebia muito. Porém a
bebida comecou a deixa-lo mal: caia com poucas doses e no outro dia era “terrivel! ”. Sempre
cuidou das filhas, mas agora eram elas que cuidavam dele. Carlos tem mais dois filhos fora do
casamento, cada um com uma mae.

Quanto as mudancas com a doenca renal em sua vida, refere que ndo gostava de
comida sem sal, mas antes do transplante ja estava conseguindo fazer esta dieta. Sente falta de

seus exercicios. Quanto a sua vida sexual, segundo ele, Aurora, que esta com ele ha 12 anos,
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acha que ndo mudou. Suas rotinas é que mudaram. Agora ele vai “ver como fica com o

transplante .

MIGUEL

Tem 69 anos e faz dialise ha quatro anos. Tem primeiro grau completo. E aposentado,
mas continua trabalhando com transporte de cargas. Casado com Agatha, tem um filho
adotivo pré-adolescente com ela e uma filha de seu casamento anterior. O seu acesso para
dialisar é por FAV. O meio de transporte para ir a Unidade de Hemodilise é o carro, mas sua
esposa é que dirige.

Miguel disse ter tido infeccBes urinarias de repeti¢do por 25 anos e ficou sempre com
acompanhamento médico, aqui no hospital. Entre as patologias associadas, teve: fibrilacao
atrial; infarto agudo do miocardio, parada cardiovascular, neoplasia maligna de pelve renal.

Refere que tem uma esposa que € “um anjo”, que cuida muito dele, e um filho ainda
pequeno, que precisa muito de um pai. De certa forma, sente-se bem por estar agora em casa e
poder cuidar desse filho. Acredita que essa seja sua missdo. Precisa continuar a viver para
cuidar do menino. No entanto sente ndo poder trabalhar mais como caminhoneiro. Agora que
0 tempo passou, tem uma rotina e a segue.

Trabalhava com um caminh&o proprio pelo pais todo, transportava roupas de uma
grande loja com filial em Porto Alegre. Agora ndo consegue mais viajar.

Ainda tem um caminhdo, mas s6 faz fretes nos dias em que ndo tem dialise. Perdeu
todas as empresas grandes para as quais trabalhava. Fica muito cansado e ndo pode ir longe.
Sé dirige, ndo carrega mais nada porque tem que proteger o braco da FAV, que ndo pode ser
usado. Diz que toma 11 comprimidos por dia e que s6 sua mulher sabe para que servem todos
eles. Reforca que, quando comecou a tomar os comprimidos, estava “desligado” e nédo
conseguiu gravar todos. Faz acompanhamento com uma psicologa.

Gostava de ir a praia, mas agora ndo pode ir mais. Gostava de viajar para a Bahia e o
Rio de Janeiro, e hoje isso tudo acabou. Fica estressado, ruim s6 em pensar. Outro fator que o
incomoda é a alimentacdo, que mudou muito, de acordo com ele. No inicio da hemodidlise,
ndo aguentava nem o cheiro do preparo da comida. O que realmente o incomoda € ter que
viver sempre em casa, 0 que o deixa bem transtornado.

Refere ainda nunca ter se adaptado a rotina da hemodialise. Vendeu um dos seus
caminhdes — segundo sua esposa, para um colega de hemodialise que nunca pagou e ndo faz

mais dialise 14, tendo paradeiro desconhecido —, e a mulher tomou conta da casa. Ganha um
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salario minimo de aposentadoria, tem s6 um caminhdo e preocupa-se com seus ganhos porque
tem um filho que precisa comer e ir ao colégio.

Depois que Miguel ficou “doente”, sua esposa ndo trabalhou mais para poder cuidar
dele. Ela o leva para hemodialise e vai busca-lo. Houve um tempo em que ele ndo caminhava,
sO andava em cadeira de rodas, e ela fazia tudo por ele, pois ndo conseguia fazer nada.

Quanto a familia atual, acredita que a vida com Agatha ndo mudou. “Somos uma
familia tranquila em tudo, para ndo dizer perfeita”. Frequentam a Igreja Batista, sua
atividade de lazer.

“Agora ja estou pensando na possibilidade de viver mais”, diz ele, pois “a maquina

est4 me oportunizando isso .

RUBENS

Tem 57 anos e faz dialise ha trés meses. Tem o segundo grau completo. Aposentado,
trabalhava como hidraulico no hospital em que faz tratamento, consertando o sistema
hidraulico da Unidade de Hemodialise. E casado com Zenébia, sua segunda mulher, e tem
filhos do primeiro casamento que ndo moram com eles. Seu acesso para dialise é a FAV.
Mora em cidade préxima de Porto Alegre. Vem para a Unidade de Hemodiélise com a
conducéo da prefeitura de sua cidade.

Diabetes mellitus e hipertensao arterial sistémica foram as causas de sua doenga renal.
Rubens desenvolveu também uma neoplasia maligna de préstata. Desde 1987, trata-se no
HCPA. Sua primeira consulta ao médico foi porque ‘“ardia muito para urinar e quando tinha
relagcdes com a esposa ™.

Rubens conheceu Zendbia ainda quando era casado; ela era sua colega de trabalho.
Diz ele que “conversava muito com ela”. Mesmo sendo criticado por amigos porque Zendbia
era mais velha do que ele, ficou com ela. “Ela me entendia”, disse ele. Estd com ela ha 21
anos. Do primeiro casamento, que durou 16 anos, tem cinco filhos e cinco netos.

Quanto ao seu problema renal, “achava que tinha cura”. Reclamou para o médico que
“ha 20 anos estava junto deles aqui e agora eles vinham dizer a ele que o rim tinha
terminado ”. “Por que néo fizeram nada antes? ”, perguntava ele. Sua tristeza constante é por
sempre ter feito seus exames regulares e “ninguém ter conseguido segurar” o seu rim. “Além
do mais, tive um cancer de préstata”. O medico disse que a Unica solugédo era o transplante,
mas Rubens ndo quer que o filho Ihe doe o rim. Esta na lista de espera por um transplante de

cadaver.
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Sentia-se muito mal anteriormente, mas melhorou muito depois que entrou em
hemodialise. Antes ndo conseguia nem cortar as unhas dos pés. N&o dormia direito, ndo se
alimentava direito. Estava muito “inchado .

Nunca imaginou que um dia estaria ali naquela poltrona, local onde ele consertava os
problemas hidréulicos da unidade para a realizacdo da dialise daquelas pessoas, e agora ele
era uma delas.

Agora se sente bem. “Bem, bem, ndo!”, ressalva. “Pegou a rotina” e acostumou-se;
tenta continuar se cuidando. Antes bebia muito e fumava, o que deixou de fazer. Gostava de
sair para dangar, e agora ndo sai mais. Um dia, sentou com a esposa e conversou, dizendo-lhe
que estava livre para ir embora. Mas ela teria dito que viveu com ele todos esses anos e que
agora ndo iria deixa-lo.

Até agora, tem saido bem da hemodialise e ndo sente nada. No inicio, sentia muita
caibra, por um tempo bem longo, no término das sessdes. Agora esta bem.

Rubens esta feliz porque conseguiu que sua mulher parasse de fumar. Sua meta agora
é o transplante renal. Se fizer o transplante renal e conseguir controlar o diabetes mellitus,

acredita que “é 10”. Estara realizado.

4.3.2 Cuidadoras dos homens portadores de doenca renal cronica terminal

As cuidadoras dos homens desta pesquisa também tiveram participacdo. Foram
consideradas cuidadoras aquelas pessoas que moravam com o doente e assumiam 0 Seu
cuidado conjuntamente a ele. Dez mulheres aceitaram participar do estudo, sendo que uma
delas era namorada de um doente havia muitos anos, mas ndo morava com ele. Também os
nomes de identificacdo das cuidadoras foram escolhas ficticias da pesquisadora. Assim como

0s homens, esta apresentacdo segue em um tom mais analitico.

SIMONE (esposa de Pedro)

Simone nunca trabalhou fora de casa. Sempre cuidou do marido e das filhas. Tem 47
anos e possui um olhar de curiosidade, aparentemente pronta para qualquer solicitagéo.

Ela disse que Pedro sempre foi um homem de temperamento muito forte, teimoso,
brabo e rebelde. Agora muito ansioso também. Com a doenca, essas caracteristicas tinham se
acentuado. Afirmou ter que ser muito mais “decisiva” agora para controla-lo, fato que se
tornou cansativo com o passar dos anos, e ela ja estava “muito, muito cansada”. Agora ela

estava em acompanhamento psiquiatrico, sendo nao aguentaria.
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Simone afirma que ele se queixa o tempo todo e que depende dela para tudo, o que faz
ela ficar “em funcdo” dele o tempo todo. Segundo ela, ha dias em que ele chega em casa de
fraldas, com diarreia intensa, hipotenso. O primeiro dia logo depois da hemodialise é sempre
muito complicado e com muitos cuidados. Situacdes que tém se agravado nos ultimos trés
anos. Ele entdo ameaca se matar. Pega uma corda e sai para a horta. Ela, no inicio, ia atrés,
mas agora ela lhe diz para ir e se matar mesmo. “Vai! Vai logo!”. Depois, diz se sentir
culpada. Com remorso, vai falar com ele.

Ela disse que sua paciéncia ja ndo existe mais. Fala logo tudo que tem que falar. Ndo
faz nada para distrair-se, a ndo ser dormir quando ele sai para dialise. Ele sai, e ela deita e
dorme o tempo todo. S6 dorme.

Simone, quando fala de suas relagdes com Pedro, disse que “ficou uma coisa boba”.
Disse que, com ela, tudo bem, mas chegou um momento em que ela se deu conta de que “néo
era legal ela estimular e ele ndo conseguir nunca”.

Segundo Simone eles brigam muito, mas “nunca dormiram separados” e que ela
“nem sabe dormir sozinha”. Ele dorme sempre com a perna no meio das dela, inverno e
verdo, sempre. Acredita que tem que existir unido na familia: “o laco de familia” é o mais

importante.

FRIDA (esposa de Lucas)

Frida é formada em Pedagogia, mas nunca trabalhou como pedagoga — sua atividade,

além de cuidar casa e do esposo, € fazer aulas de pintura a 6leo em telas. Tem vérias obras
prontas. Ela tem uma aparéncia bem frégil, delicada, e demonstra ser bastante ativa.

Disse gostar muito de pintura e tem algumas obras suas em casa. Tem também um
cavalete, que agora esta sendo usado para suporte do oxigénio de Lucas quando ele estd em
casa. E ela ndo tem pintado mais.

Frida é muito detalhista e fala bastante. Conversando sobre Lucas, Frida disse que
namoraram por muitos anos antes de casar. Ela, alemd, com vida mais solta, comunicativa.
Ele, da fronteira, quieto.

Quando perguntei como estava sendo a vida dos dois com a doenga de Lucas,
respondeu que tinha perguntado a ele antes de eu ir la e que eles chegaram a concluséo de que
“se aprende a lidar com a doenca”. Ela complementou: “a gente enfrenta”. Falou ainda que
tinha retomado a questdo com ele e que concordaram que, desde o inicio, pelo problema de
hipertensdo dele e os problemas emocionais dela, aprenderam a cuidar um do outro. “N&o é

de agora”, € “desde que nasceram ", brincou ela.
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No comego do casamento, o pai dele disse um dia: “cuide bem do meu filho”, e os
dois se cuidaram. Ela falou: “o s&dico e o masoquista”.

Ela acha que tem que ajudar os outros — “servir”. Refere que também tem muitos
problemas de saude e vive indo a médico, além de fazer acompanhamento com uma psicéloga
cognitiva comportamental, uma psiquiatra e uma psicologa que atende os dois na casa deles.

Frida acha Lucas muito introvertido. Completaram 40 anos de casados. Nunca tiveram
filhos e ndo adotaram porque ela ndo se sentia capacitada, mesmo tendo formacdo de
pedagoga e adorar criancgas.

Quando perguntei o0 que mudou em sua vida, respondeu que sempre cuidou do Lucas,
a situacdo nao a tirou da sua rotina de cuidados. A Unica coisa que perdeu e sente falta é sua
aula de pintura, que gostava muito. Perdeu porque no inicio ficava na hemodialise esperando
por ele toda a tarde. Na época, ndo sentia essa falta. O foco era ele, e naquele momento nédo
sentia falta porque se sentia recompensada. Gostava de estar ali. Ficava feliz com o retorno
dele. Ele valorizou muito sua atencéo, e ela ficava feliz, pois gosta de ajudar. Na sua profissdo
de orientadora educacional, sente-se bem ajudando. Diz apenas que ele € muito controlador e
ciumento.

Quando veio a gripe A, parou de ficar na hemodialise. Agora ele ndo quer que ela
fique 14. Ela s6 chega por volta das 17h, quando sai da aula de pilates. “Entéo ele me liga e
diz que seria sensacional se eu fosse busca-lo”, diz ela. Fora isso, ele ndo quer que ela faca

nada, nem comprar pao, e ela obedece sempre. Agora ela quer voltar a pintar. Ele a estimula.

MARIA (esposa de Leonardo)
No inicio da vida de casada, Maria trabalhou com Leonardo. Depois parou e sO

retomou o trabalho quando os filhos estavam maiores. Foi entdo gerente de loja até se
aposentar. Atualmente, cuida do marido.

E uma mulher alegre e demonstra muita seguranca em sua fala.

Falando da sua vida, de Leonardo e dos filhos antes do aparecimento da doenca, disse
que tudo andava bastante complicado naquele tempo. Muitas coisas tinham acontecido, e 0s
dois tinham se magoado um com o outro. Depois “veio” a doenga de Leonardo, e ela disse j&
ter vivido na familia caso semelhante, o que a assustava. Porém resolveu tratar a situacéo de
maneira diferente e disse a Leonardo que n&o o trataria como coitadinho, que eles tinham que
enfrentar a situacdo. Entdo, no inicio da dialise, nos primeiros 15 dias, ficou esperando por ele
durante as sessdes, assim como as outras mulheres na unidade de dialise. E ndo gostava de

estar ali. Disse: “Elas sdo muito baixo astral. Eu ndo aguento, eu me revolto, eu fico 14 e me
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revolto. Eu pensei que me deprimia, mas eu ndo me deprimo. Porque eu acho que elas
poderiam fazer mais um pouquinho em vez de se queixar. Eu me trato com psiquiatra, me
trato com psicélogo, eu me trato.”

Maria diz que néo fica cobrando tudo de Leonardo. Ele sabe o que pode e ndo pode
fazer. “Eu apenas olho para ele e fico parada até ele se dar conta, principalmente quando
abre o refrigerador e toma tudo que encontra”.

Segundo ela, no comec¢o, Leonardo ficou muito irritado. Ela se preocupou, mas seu
filho a acalmou e disse que ndo era “nada da cabeca”, que ela podia ficar tranquila. Para ela,
foi “bem boca braba”, era como ele queria, o que ele falava. Ela conta que, apesar disso, ndo
“pbatia com ele de frente ”; esperava por um tempo em que pudesse conseguir 0 que queria.
Ele ficava “agressivo, agressivo, agressivo”. Tudo era ele primeiro, para comer, para tudo.
Maria diz que foi dificil, mas conseguiu ir “dobrando” Leonardo aos pouquinhos.

Agora ele esta bem, diz ela, mas ele continua fazendo tudo como ele quer.

ISABEL (esposa de Tiago)

Isabel trabalha em um restaurante, cuida da casa, de Tiago e da filha do casal. Mora

com Tiago desde que ele recebeu o diagndstico de cancer na bexiga.

E uma mulher de aparéncia jovem, e me pareceu bastante confusa, ansiosa com 0s
acontecimentos e 0s rumos que sua vida tinha tomado, desde o inicio da doenca de Tiago.

No comego, disse ela, “ndo entendi muito bem tudo que estava acontecendo”. “Ele
ndo me falava nada [...] e a equipe médica também néo .

Durante a internacdo de Tiago, ap0s retirada do tumor de bexiga, ela contou que um
dia eles estavam no quarto, quando veio um enfermeiro e disse a ele que o levaria para fazer
dialise. SO que nem ela, nem o Tiago sabiam o que era uma didlise. Ele foi e voltou um tempo
depois. Quanto ela voltou a falar com ele, perguntou o que era a “afinal a dialise?”. Ele
respondeu entdo que ndo sabia, porque logo Ihe trouxeram de volta para a unidade. Agora diz
ela que entende porque néo fizeram a diélise. Ele ndo tinha, na época, nenhum acesso para a
realiza¢do do procedimento.

“Ai entdo comecou a funcéo de fistulas que ndo deram certo, protese que estragaram
[...] E eu tive que fazer um curativo nele que ele tinha um buraco pra dentro que quase
atravessava o brago, eu quase morri pra fazer aquele curativo. Chorava o tempo todo, eu nao
sabia nada.”

Quando perguntei a Isabel o que tinha mudado em sua vida, ela respondeu que sua

vida tinha mudado: “Totalmente, para pior, né. Totalmente ”.
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Mais tarde o filho mais jovem dele foi morar com o casal, o que ja faz trés anos. Isabel
assumiu a educacgdo do menino. Mas, segundo ela, brigam muito. “Mas eu ja disse pra ele,
que eu nunca tinha dito que la em casa ia ser facil .

De acordo com Isabel, a relacdo dela e do Tiago s6 piorou. Tiago comegou entdo a
ameacar Isabel que iria se matar, e realmente chegou a tentar suicidio. Hoje Isabel diz: “por
que eu tive aquela atitude, né? Por que na hora de ele sair do hospital eu simplesmente ndo

deixei ele 14, né? .

CAMILA (mae de Felipe)

Camila e eu nos encontramos no hospital e conversamos por um longo tempo em uma

sala. Ela me pareceu uma pessoa muito tranquila e bem posicionada em suas colocacgdes.

Camila trabalha como secretaria da biblioteca de uma escola infantil em sua cidade.
Cuida da casa, do marido e dos filhos: dois meninos e duas meninas. Ela é portadora da
Doenca de Fabry e passou para trés dos seus filhos. Felipe ja desenvolveu a doenca. Desde 0s
nove ou 10 anos de idade comecgou a apresentar os sintomas, mas o diagnostico s6 aconteceu
aos 28 anos. Antes ficou passando por varios médicos e supostos diagndsticos, até vir para o
hospital e consultar no setor de genética. E uma doenca rara. E como consequéncia
desenvolveu a doenca renal cronica. Seu irmao mais jovem ja estd comecgando a apresentar 0s
sintomas e esta tratando-se com os médicos da nefrologia do hospital.

Ela diz que Felipe quer muito vir morar em Porto Alegre. Entdo ela estd vendo um
apartamento perto das filhas, para quando ele ndo conseguir voltar para a cidade, em dias que
sai mal da hemodialise, porque é muito cansativo para ele. E para ela também sera bom,
porque podera vir mais seguido. Sempre tem consultas na capital, as filhas moram e é onde
acontecem suas saidas para diversao.

Quando perguntei a ela o que tinha mudado em sua vida, Camila disse que o fato de o
filho ter que vir sempre a Porto Alegre alterou muito a rotina. Ja ndo sai mais, porque esta
sempre na expectativa de ele ser chamado para o transplante. Felipe encontrava-se na lista de
transplante de doador falecido e o procedimento foi realizado em 2011, apds o término da

coleta de dados.

ROSA (esposa de Mateus)

Rosa escolheu uma lancheria do centro da sua cidade para nossa entrevista. E uma

mulher relativamente jovem, aparentemente tranquila, demonstrando conhecimento e dominio

da situacéo. Trabalha como funcionaria publica da cidade onde mora. Depois da doenca de
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Mateus, ela assumiu todo o controle da sua casa. Antes era 0 marido que tinha o “controle de
toda familia”.

Quando fala de Mateus, diz que no inicio falava muito em se matar, mas que agora
tinha parado de dizer isso. No comeco do tratamento ele tentou se afastar de todos em sua
casa e também dos amigos. “Ele meio assim, nos tratava mal e sem paciéncia com os filhos,
ndo chegava muito perto do filho menor”. Segundo ela, Mateus era muito proximo da filha
mais velha, mas nem dela queria se aproximar naquele momento. E depois, com a colocacéo
do cateter na jugular para dialisar, ficou mais dificil ainda. “[...] quando ele chegou em casa
com aquela antena, ai ele ficou com vergonha de sair de casa. Entdo eu disse a ele que as
pessoas olham pra gente, eles olham, se tu € magro, tu € gordo, tu é loiro, né. Que ele tinha
que enfrentar e sair. SO que eu também estava assustada .

Ele esta sempre quietinho, atirado no sofa. “Isso me choca. Ndo tem uma reacéo ou
atividade, ele diz que esta sempre cansado ”.

Quanto a sua pessoa, refere ser bastante pratica. “Feliz eu ndo estou, né, de ver ele
assim, eu acho, né. Mas eu vivo bem”.

Afirma que a vida sexual do casal se tornou bem escassa. “Ele consegue fazer, mas ele
disse que cansa muito, que é igual a jogar uma partida de futebol. Ainda bem que ele ainda
consegue um pouco, né. Imagina se ele tivesse ficado impotente, para ele ia ser pior ainda.
Ele falou que se acontecer isso ele ndo sabe o que faz. E, mas eu disse para ele: a gente ndo
ama uma pessoa s6 quando estd na cama, né. A gente pode fazer tantas coisas juntos. Ai ele
riu, ai depois passou, ai ele nunca mais ficou falando assim. ”

Diz que sua vida € que tornou muito agitada. “Saio muito cedo para trabalhar e volto
no final do dia, e ainda tenho tudo para fazer em casa. As vezes, quando ele esta muito ruim,
eu penso até quanto vale a pena tudo, né. Se ndo conseguir esse transplante, se ele ficar
assim!? Mas é uma coisa que vem e ja vai embora. ”

Rosa diz que as vezes “falta um abraco ”. Ela chega, ela sai, e ele ali paradinho. Entdo
ela vai e da um abraco. Ele sorri.

Falando dos problemas de Mateus que ela tem dificuldade de resolver, coloca algumas
percepcdes sobre a equipe que o cuida na hemodialise. Ela diz sentir falta de orientacdo, uma
consulta com psicélogo ou com psiquiatra, uma nutricionista para os doentes e para 0s
familiares. Ela aponta ainda que: “a mulher fala as coisas dela, as insegurancas, o0 medo. O

homem néo fala, tem uns que falam, mas o Mateus jamais, ne. Os questionarios que dao para
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ele responder ele diz que estd tudo sempre bem, e ndo estd”. Também os livrinhos de
orientacdo que dao a eles devem ser explicados, “eles ndo entendem tudo, nem nés .

Outra situacdo que Rosa e Mateus sentem ter mudado é que eles sempre tiveram a
familia e os amigos reunidos em sua casa. Agora, ele ndo quer receber ninguém mais em casa.
Segundo ela, “todo mundo gosta muito de estar com a gente. Agora, a maioria ndo vai

porque diz que fica com pena dele, né”.

SONIA (filha de Carlos)

Meu encontro com Sonia foi no hospital, na unidade de internacdo onde Carlos estava,

apos seu transplante renal. Ela logo se posicionou como cuidadora principal e disse que era
enfermeira e iria falar comigo.

Sonia teve uma postura segura, rapida e bastante desconfiada com nossa conversa.
Tivemos que conversar um pouco sobre a profissdo para ela ficar mais a vontade e entdo
falarmos sobre Carlos e ela. N&o estava trabalhando no momento; apenas cursando uma
especializacdo e cuidando do pai. Ela, a irmd mais velha com o filho e outro irmdo moram
todos juntos com Carlos. Todos se dizem cuidadores do pai.

Sonia disse que o pai teve a primeira crise renal quando ela tinha nove anos e lembra
que ele ficou muito tempo internado no hospital. Tudo comegou com uma glomerulonefrite,
segundo ela. Nunca se cuidou. N&o ia as consultas. Bebia muito e estava sempre em festas. E
agora com a doenca ficou cada vez mais irritado. O seu senso de critica aumentou. N&o aceita
nada que se faca para ele e nem o que se diz a ele.

Segundo ela, depois que iniciou a hemodialise, ndo aceitava a doenca. Sempre
reclamando que “ndo podia fazer isso, ndo podia fazer aquilo...”. Também teve que mudar o
turno para dialisar, da manha para a tarde, e tudo isso o0 incomodava.

Agora o pai, Sdnia e os irmédos estdo felizes porque o irmdo de Carlos doou-lhe um

rim.

AURORA (namorada de Carlos)

Conheci Aurora em uma das visitas a Carlos na sua internacdo hospitalar.

Combinamos o encontro na sua cidade, na loja onde trabalha, que € de sua irma. Aurora é
muito quieta, e a conversacdo com ela teve que ser bastante trabalhada até ela se descontrair e
falar com mais naturalidade.

Aurora diz que Carlos trabalhou a vida toda para deixar os outros bem. Ele protege

todo mundo que esta a sua volta. Ele ja estava doente e poderia se aposentar, mas nao se
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aposentou para ndo perder o seguro salde e continuar ajudando os filhos. Mas quando entrou
em hemodiélise, logo a firma faliu e ele teve que se aposentar, perdendo seu emprego e 0
seguro saude, fato que o levou a mudar de unidade de dialise. E Aurora teve que voltar a
trabalhar, por isso agora estava na loja da irma.

De acordo com elam no inicio do namoro com Carlos foi bem dificil, mas depois as
familias aceitaram a relacdo dos dois, e agora todos eles vivem bem. S6 as filhas é que sdo
muito ciumentas dele e controladoras, principalmente a menor (a enfermeira).

Perguntei a ela se, quando ele sair do hospital, Carlos iria para casa dela ou das filhas:
“N&o, ndo! Ele fez transplante e eu tenho uma cachorrinha e eu ndo posso deixar ela
sozinha. Teria que achar uma colocacdo para a minha cachorrinha. [...] ela esta velhinha e
esta com cancer e eu fico com dois corac@es. Eu sei que ele estd bem la com as meninas, ta a
Sénia que é enfermeira também 14, né.”

Na retrospectiva da histéria de Carlos, retirei algumas colocacbes de Aurora:

“[...] depois que ele comegou a fazer a diélise ai, ele teve muitos problemas porque a
aparéncia dele mudou muito, né. Ele inchou muito, ele ficou, sabe, com o rosto diferente, ndo
era mais a pessoa que eu conhecia. Ele mudou muito. E no inicio ele se sentia muito mal. Ele
ndo saia na rua, nao gostava mais de sair, porque ele se sentia diferente. [...] outra coisa que
incomodou muito ele foi parar de trabalhar. Foi a parte pior. Eu acho que ele estava se
sentindo indtil. Nao era em casa que ele queria ficar, ele ndo tinha ainda planejado ficar em

casa.

AGATHA (esposa de Miguel)
Meu encontro com Agatha aconteceu no hospital, lugar escolhido por ela. Ela € a

segunda esposa de Miguel. Tem 53 anos, possui aparéncia jovem, é tranquila e segura. Casada
com ele ha 37 anos, trabalhou por 20 anos em uma firma de aluguéis de carro no aeroporto de
Porto Alegre. Perdeu o emprego pela necessidade de atender o marido quando ele ficou
doente e necessitou fazer hemodialise. Atualmente, cuida da casa, do marido e do filho, que
foi adotado por eles.

Ela diz que Miguel sempre foi um homem muito trabalhador, honesto, que nunca
deixou faltar nada para ela e depois o filho. Mesmo ele ndo podendo ter dado um filho
bioldgico a ela e ndo conseguirem mais ter relacbes sexuais, ap6s a doenga renal, ela

compreendeu, mas sente falta.
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Ela agora refere muita preocupacdo com ele, pelas suas condicdes fisicas. De acordo
com Agatha, antes ele fazia tudo e agora esta limitado em muitas coisas. Tem medo de perdé-
lo.

Mas, para ela, 0 maior “golpe” foi ter perdido seu emprego: “Bah, foi terrivel, foi um
golpe muito grande! [...] A empresa, enquanto a gente té servindo, a gente é boa, depois! Dai
acharam que eu tinha muito problema, o fato de ele estar doente, mas eu néo faltava por isso.
Eu trocava de turno quando eu precisava [...]. Eu sempre fui muito correta no meu trabalho.
[...] figuei muito frustrada, porque eu nao gosto do servico de casa, ndo gosto. E ainda ndo
me acostumei, casa tem muito servigo. Eu fico as vezes sem paciéncia com ele, as vezes até
com o guri eu fico sem paciéncia, fico meio estressada. Depois eles reclamam e eu me
corrijo, tomo uns chés. E eu t6 menstruando com toda essa idade, acho que eu vou menstruar
até os cem anos! A minha esperanca é que ele melhore pra mim voltar a trabalhar. Agora eu
me sinto assim bastante sozinha, como é que eu vou te dizer, meio desorientada, né”.

Ela refere ainda que “gostaria que tivesse aqui na unidade, para nés os familiares dos
pacientes, um acompanhamento. Uma consulta, eu digo assim, até para toda a familia eu
acho que deveria de ter, porque tem dias que a gente t& bem mal psicologicamente, bem

abalada.”

ZENOBIA (esposa de Rubens)

Zenobia é uma senhora de aparéncia simples, que na entrevista quase ndo conversou.

Tive que direcionar a entrevista quase que como um questionario. Em poucas vezes a
conversacdo se desenvolveu com naturalidade. Mas ela ficou e ficaria ali comigo por quanto
tempo eu quisesse, na maior paz. Aposentada, trabalhava no servico de limpeza do hospital
deste estudo. Era colega de Rubens do setor de Servicos Gerais. Estdo ha 21 anos juntos.
Atualmente, cuida da casa e do marido.

Quando perguntei sobre a doenca de Rubens, ela disse: “Nao é facil aguentar tanta
coisa, né? Quando ele soube que ia ter que fazer a hemodialise ele ficou muito nervoso.

Principalmente comigo. Ele esta ainda bem nervoso, mas ele tenta se controlar, ele vai
levando, sabe. Entéo, esta indo, né. Esta indo .

Um dos pontos colocados por ela foi logo a vida de relagéo deles, que parou. Ele ndo
consegue mais, diz ela. “Ai a pessoa fica louca né! . Ele tem 53 anos, e ela 60. “Ele ja falou,

e 0 medico esta sempre dizendo para ele agora, que ele devia tomar o remédio, mas ele agora
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ndo fala mais. Para mim eu estou tri bem, ficou normal pra mim. A mulher eu acho que
aguenta mais. .

Na histéria da doenca do marido, o que mais a incomodou foi o fato de ele ficar em
casa 0 tempo todo. “Ai a senhora sabe, aguentar homem todo dia dentro de casa € brabo, ne.
Porque ele estd sempre enchendo o saco [...]. Ele me xinga porque eu varro trés, quatro
vezes a casa. Ele diz: mas ndo entra p6! Tem que limpar tanto assim? Para quieta, deixa isso
ai! Ai eu tenho que me acostumar, né. Se bem que eu acostumo, porque ele fica meio [...]. Dai
eu paro, se nao daqui a pouco ele ja esta gritando. ”

Uma das coisas que ela sente falta é que eles iam a praia. “Agora ndo da mais, né.
Porque ele faz hemodialise terca, quinta e sdbado. Entdo eu fico vendo tv até uma e meia,
duas, trés horas da manha.”

Ela diz ainda que a doenca de Rubens ndo a atrapalha em nada. “Eu sabia que o rim
ndo melhora, s6 piora, né. E a mim ndo esta atrapalhando nada. Ele esta atrapalhando ele

mesmo por estar assim. Ele néo pode ficar nervoso. ”

O processo de escolha dos/as participantes da pesquisa levou um determinado tempo
para ser definido e foi pontuado por situacfes que me fizeram trocar de sujeitos apos ja ter
reunido informacGes durante o periodo de observacao.

4.4 O encontro com o outro

Trabalhar dentro de uma perspectiva cultural, utilizando a etnometodologia, implica
estruturar uma pesquisa “situada” (MINAYO, 2007), e essa é a proposta deste estudo.
Acompanhei um grupo de homens doentes e suas cuidadoras em uma unidade de hemodiéalise
caracterizada como o local onde os doentes buscam suporte para manter o rim funcionando e
para a manutencgao de suas vidas.

Para a realizacdo deste estudo, cuja referéncia é o processo de pesquisa etnografico,
optei pela observacdo participante junto ao grupo estudado. Como preconiza Minayo
(ibidem), foi possivel para mim — examinando o comportamento habitual dos doentes renais
em tratamento hemodialitico e conversando com eles — reconhecer alguns dos diferentes
modos de vida e de cuidado e as trajetdrias identitarias que eles construiram para viver esse
processo. A observacdo participante possibilitou também uma relevante compreensdo acerca
dos diferentes modos de ver, ouvir, falar, pensar e agir dessas pessoas. Os diferentes

momentos de nossas conversas oportunizaram-me conhecer e apreender relativamente bem
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como funciona o processo de (re)construcdo de memorias, de trajetorias vivenciadas até o
momento da pesquisa para ambos, pesquisadora e pesquisado.

O periodo de observacdo aconteceu em todas as minhas idas a campo, durante sete
meses (julho de 2009 a fevereiro de 2010), sendo os trés primeiros voltados a estabelecer uma
aproximacéo e uma familiaridade com o espaco e com os doentes. Os meses restantes foram
direcionados as entrevistas. Nesse periodo, estive presente na Unidade de Hemodiélise de
duas a trés tardes por semana, inicialmente investigando todo o funcionamento da unidade e
depois, gradativamente, interagindo com os doentes e com a equipe de saude que Ihes presta o
cuidado.

Em todos os momentos, foram feitos registros no diario de campo. Nas primeiras
conversas com 0s doentes, nem sempre conseguia captar tudo o que diziam, tendo que
constantemente me retirar da sala e fazer minhas anotagdes as pressas, a fim de ndo perder as
informacdes mais relevantes que tinha ouvido. Diante da precariedade dessa situacdo, pensei
em utilizar um gravador durante as conversas, mas logo descartei a ideia, imaginando que tal
aparelho seria um fator inibitdrio, capaz de colocar a perder a familiaridade e a cumplicidade
estabelecida nas nossas conversas. Optei, entdo, por permanecer somente com o diario de
campo. Além das conversas com os doentes, busquei descrever o espaco onde tudo acontecia
e registrar as relagdes que ali se desenvolviam, tentando captar, dessa forma, a dindmica dos
acontecimentos no espaco escolhido.

Inicialmente, minha presenca na Unidade de Hemodialise despertou a curiosidade dos
doentes renais cronicos, até porque quase nao falava com eles, apenas acompanhava a rotina.
Fui iniciando, aos poucos, conversas rapidas com um e com outro e, algumas vezes, com
os/as familiares que os/as acompanhavam, ocupando, assim, um espago préprio naquela rotina
ja existente. Quando faltava em algum dos dias em que costumeiramente estava na unidade,
eles perguntavam por mim e, quando voltava, sempre queriam saber onde eu “tinha andado ”.
Para o siléncio deles, eu era a pessoa que estava ali para ouvi-los, considerando que todas as
outras pessoas que circulavam pela sala estavam sempre muito ocupadas. Quando entrava na
sala, sempre era cumprimentada com um sorriso (de Leonardo) e logo era chamada para
conversar, as vezes chegando mesmo a ser disputada com outro interlocutor (Lucas). Nem
todos, porém, apresentavam a mesma disponibilidade. Alguns, bastante timidos, mantinham
certa reserva, que demorei a vencer, como nos casos de Felipe, Miguel e Rubens.

O trabalho de aproximacéo aconteceu sempre durante as sessdes de hemodiélise. Todo
esse periodo de estudo no hospital e a forma de trabalho de pesquisa adotada sao

caracteristicas da técnica utilizada na observacdo participante, que julgo ter sido bastante
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produtiva na compreensdo daquela realidade especifica. Na pesquisa qualitativa, etnografica,
a observacdo participante é a estratégia mais utilizada, e a etnometodologia “reconhece como
importante a realizacdo de um tipo de observacdo contextualizada, que leve o pesquisador a
perscrutar os fendmenos, descrevé-los e interpreta-los” (MINAYO, 2007, p. 289). A autora
considera que a observacdo “ndo € neutra”, sendo influenciavel por toda a fundamentagdo
tedrica e pelos valores — morais, ideoldgicos etc. — do/a pesquisador/a. Com efeito, durante
todo o periodo de observacdo em que busquei, através do dialogo com os doentes, aprofundar
nossa relacdo, nossa familiaridade, falando sobre suas vidas e sobre a vida na unidade,
diversas vezes precisei reorganizar meus pontos de vista para ndo intervir, opinando sobre
determinados assuntos por eles colocados. Também no momento em que fazia os registros,
tive que manter sob controle, 0 maximo possivel, a tendéncia em seguir uma linha de
raciocinio e interpretacdo previamente estabelecida. Tal fato é apontado como um deslize por
quase todos/as os/as autores/as que trabalham com pesquisa qualitativa (DENZIN;
LINCOLN, 2006; MINAYO, 2007; HOUSER, 2008).

A partir da imersdo no espaco da unidade e da aproximacdo com os doentes, fui
selecionando aqueles que iria entrevistar, buscando estabelecer uma relacao de confianca para
que as entrevistas Ihes permitissem falar de suas vidas e do mundo em que estavam inseridos.
Do mesmo modo, nas entrevistas com as cuidadoras e nas visitas domiciliares, busquei um
aprofundamento ainda maior e a compreensdo das formas de lidar com a doenca e as
identidades construidas a partir das situacGes ocasionadas aqueles doentes. Infelizmente, sO
foi possivel realizar a entrevista domiciliar na casa de dois dos nove entrevistados. As
entrevistas com as demais cuidadoras aconteceram em outros espacos do hospital, em
lanchonetes e em shopping centers.

Meu critério inicial para a escolha dos entrevistados era que trés deles estivessem em
tratamento inicial (nos primeiros seis meses de tratamento), trés fossem considerados
adaptados ao tratamento (de um a dois anos de tratamento) e trés estivessem em tratamento ha
mais tempo (cinco anos ou mais). N&o encontrei, porém, na proporcao esperada, doentes que
quisessem participar do estudo.

No final do periodo inicial de adaptacdo, familiarizada com o ambiente e com 0s
doentes, comecei as entrevistas em profundidade. Estas se desenrolaram durante varios dias,
principalmente devido ao cansaco natural dos entrevistados e ao meu préoprio cansaco.
Durante as entrevistas, nem sempre estava acomodada em uma posi¢do que poderia chamar
de confortavel, entre uma maquina de dialise e uma poltrona; muitas vezes, tinha que sair para

ndo atrapalhar o trabalho dos técnicos, que constantemente avaliavam as maquinas e o sistema
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de diélise. Sem serem encerradas, as entrevistas eram retomadas em outros dias. Na
continuidade, iniciei as entrevistas com as cuidadoras. Geralmente, depois da conversa com
elas, buscava retomar o didlogo com os doentes, complementando as informacdes e
procurando identificar a diferenca do olhar, da concepcdo da doenca entre doentes e
cuidadoras, sempre tendo o cuidado de observar e respeitar o estado clinico do doente e sua
disposicdo em estabelecer uma conversa.

E interessante observar que a vontade de participar das conversas ndo foi problema.
De modo geral, os entrevistados sempre queriam continuar falando. Muitas vezes, era eu que
cansava. A duracdo das entrevistas foi sempre de 60 a 90 minutos, e o sinal para o término era
0 cansago ou alguma intercorréncia na sala. Entdo, dirigia-me a outro doente ou permanecia
por um tempo ainda a observar 0 ambiente ou conversar com a equipe sobre os doentes.

Como falei antes, fiz duas visitas domiciliares. Depois das entrevistas com os doentes,
perguntei a todos se era possivel conhecer suas casas, suas cuidadoras e as pessoas com quem
eles viviam. Essas solicitagdes foram recebidas de maneira diversa pelos entrevistados. Os
dois primeiros de que me aproximei na unidade, Lucas e Leonardo, concordaram muito
solicitamente e logo fizeram planos para minha visita as suas casas. SO queriam, antes, falar
com suas esposas. Todos os outros me ouviram e disseram que antes tinham que ter
“autorizacédo” das suas companheiras, e essa fala era tranquila, natural para eles. Um dos
doentes que eu ja tinha entrevistado disse que sua esposa, advogada, ndo s6 ndo concordava
com a minha presenca em sua casa, como também ndo viria ao hospital falar comigo. Tive,
entdo, que retirar sua participacdo na pesquisa e convidar outro doente para participar do
estudo. Os outros sete falaram com suas cuidadoras, e elas aceitaram conversar comigo, mas
ndo em suas casas. O espaco para a conversa foi definido na hora em que entrei em contato
com elas por telefone.

Utilizei o gravador nas entrevistas com as cuidadoras. Com relacdo aos doentes, como
comentei, havia a preocupacdo em deixa-los a vontade. Por ter acesso livre a eles, ndo
precisava me preocupar em gravar as entrevistas; em caso de ddvida ou necessidade de
complementar alguma informacgdo, poderia encontra-los e aborda-los facilmente. Com as
cuidadoras, porém, diante da possibilidade de ndo haver uma segunda oportunidade para
entrevista-las, tive que gravar nossas conversas. Ao final de cada entrevista com elas, fui
convidada para visitar suas casas. Quase todas foram muito receptivas, concordaram com a
gravacdo e transcri¢do das entrevistas e prontificaram-se a ajudar em qualquer coisa que eu
precisasse. No entanto houve uma cuidadora que ofereceu muita resisténcia a entrevista. Seu

companheiro tentou suicidio naquele periodo, e sua relacdo com ele estava aparentemente



90

bastante confusa. Depois do episddio, a equipe de salde estava fazendo muitos
questionamentos, e ela ja ndo estava mais suportando a situagdo. Assim, quando fui solicitar a
entrevista, tive que falar varias vezes com ela e justificar que eu ndo falaria sobre esse ponto,
a ndo ser que ela quisesse. Aceitou fazer a entrevista no restaurante McDonald’s, pois nédo
tinha onde deixar a filha. As entrevistas com as cuidadoras foram essenciais para
compreender determinadas reacdes dos doentes frente a doenca, seus modos de cuidar e suas
trajetdrias, a maneira como a situacdo envolvia a familia e a situacdo das proprias cuidadoras,
que assumem, em grande medida, 0 processo de manutencdo da vida desses homens.

As duas visitas domiciliares que realizei duraram a tarde inteira. As duas cuidadoras
estavam me esperando com o espaco e as falas organizados de antemé&o. Elas se preocuparam
em ler o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e organizar suas respostas a partir do
que eu declarei querer saber. Inicialmente, tanto elas quanto eu nos preocupamos em
responder as questdes elaboradas para a pesquisa. SO depois de algum tempo de didlogo € que
nossa interacdo se tornou mais descontraida e proveitosa para ambas as partes, permitindo-me
identificar os diferentes modos de ser e de viver dessas pessoas. Posso afirmar que o vinculo
que estabelecemos foi muito mais produtivo do que as entrevistas.

As informagdes reunidas durante todo o processo foram organizadas em blocos, de
maneira a facilitar a analise. Minayo (2007) aponta um aspecto interessante, ao abordar a
observacdo participante, sobre as relacdes pessoais que se constituem a partir dessa técnica de
trabalho. Para ela, tanto a entrada quanto a saida do campo pode ser marcante — inicialmente,
pela “identificacdo”, “obtencdo e sustentacdo dos contatos” e, ao final, pela “dissolucdo”
dessas conquistas. “Ha um ‘contato’ informal de favores e de lealdade que ndo da para ser
rompido bruscamente, sob pena de decepg¢éo: os investigadores trabalham com pessoas, logo,
com relacBes e com afeto” (p. 285).

Durante as entrevistas que realizei, sempre tive cuidado de deixar claro o objetivo do
trabalho para que os participantes entendessem melhor. Dizia que, conhecendo um pouco a
maneira como eles se organizavam com relacdo a doenca, poderiamos ajudar outras pessoas a
organizarem-se com mais facilidade. Em outras palavras, procurei fazé-los compreender que a
forma como eles lidavam com o problema serviria de exemplo para outros pacientes. A
maioria dos doentes aceitou com satisfacdo a proposta. Contudo nem todos a compreendiam
da mesma maneira. Um dos doentes que inicialmente procurei para ser sujeito da pesquisa
tinha como peculiaridade o fato de estar sempre sorrindo. Quando me aproximava,

demonstrava interesse em falar, mas, ao mesmo tempo, também tinha receio de conversar
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comigo por ndo saber exatamente o encaminhamento que seria dado as suas palavras. Assim,

afirmava que néo queria participar do meu trabalho.

Voltei a sala, parei na entrada e fiquei olhando, tentando decidir para onde
iria; para minha surpresa, DX, no primeiro dia em que me aproximei dele,
em julho de 2009, disse que fazia hemodidlise havia cinco anos e que ja
tinha falado demais, participado de muitas pesquisas e nao falaria mais.
Ainda assim, comecou a falar comigo. Estava todo tapado com o lengol; o
braco direito, da FAV, estava envolto em uma compressa, enquanto o outro
lutava com alguns papéis toalha, tentando desdobréa-los e transforma-los em
lengos para limpar o nariz. Ele logo foi dizendo que sua vida tinha mudado
muito; que havia cinco anos que fazia hemodialise e tudo tinha dado um
“giro de 360°”; que ndo era mais ele e que nada mais podia fazer. Disse
também que “vegetava”. A doenca e sua idade ndo possibilitavam que
fizesse mais nada. Continuou falando, falando... Se eu fizesse qualquer
movimento que lhe parecesse que eu iria mexer em meu diario, dizia que ndo
falaria mais, mas continuava falando... (Diario de campo, agosto de 2009)

Parece-me importante ressaltar que o envolvimento afetivo é muito forte em uma
pesquisa como esta. Estabeleci vinculos também com doentes que ndo foram sujeitos da
pesquisa, que participaram apenas estando ali comigo e com quem entrevistei. Estes,
inclusive, esperam que eu volte a vé-los, assim como esperam que o trabalho desenvolvido
tenha resultados concretos e que seja Gtil de alguma forma.

Um de meus ultimos procedimentos na pesquisa de campo foi o exame de
documentos, que incluiam principalmente os prontuarios eletrénicos dos doentes que estdo no
programa de hemodialise do hospital. Esse exame teve como finalidade buscar a confirmacéo
de informacGes e identificacbes ja registradas, como idade, histérico de doencas pregressas,
doencas familiares, pessoas envolvidas em seu tratamento e profissdo. Também nesse exame
busquei as causas da patologia, o tempo de tratamento, as complica¢bes apresentadas, 0s
tratamentos ja realizados, as possibilidades de transplante, o0 comportamento do doente frente
ao tratamento — do ponto de vista da equipe —, a relagdo desses doentes com a equipe de
salde. Em suma, busquei todos os registros que estavam disponiveis nos prontuarios dos
pacientes na Unidade de Hemodialise e no hospital. As informagdes foram registradas em
blocos individuais e permanecem comigo para qualquer esclarecimento no desenvolver do
trabalho. Essa complementacdo de informacdes serviu-me para dar certa veracidade aos fatos
que levantei, mas pouco ou nada interferem em uma analise cultural e de género, como
pretende este estudo.

O quadro abaixo descreve a rotina do turno da tarde do doente renal crénico em

tratamento na Unidade de Hemodialise do HCPA.



O/a doente renal cronico/a vem trés vezes por semana a Clinica de
Hemodialise para fazer seu tratamento. Ele/a ja possui uma fistula
arteriovenosa ou um cateter central que permite o seu acesso a maquina de
diélise. Ele/a chega a clinica no turno e dia preestabelecidos pela equipe de
salde. A partir do momento em que inicia seu tratamento e ficam
determinadas as sessfes de hemodialise, também € definido em qual sala
ele/a realizard o procedimento e quais serdo a sua poltrona e a sua maquina,
gue sdo numeradas. Inicialmente, ele/a chega a clinica e fica aguardando na
sala de espera em frente a unidade para ser chamado/a e entdo e ir para sua
sala. Chegando a sua sala, ele/a sera pesado/a pelo/a técnico/a de
enfermagem, devera fazer em seguida a lavagem de seu brago (da fistula),
seguindo orientacdes preestabelecidas pela equipe, e depois seguira para seu
espaco. Chegando a sua poltrona, ele/a senta e se organiza, colocando seus
pertences ao seu alcance, porque por trés a quatro horas ficara naquela
posicdo sem poder fazer muitos movimentos do corpo e nenhum movimento
com o brago onde estard ligado/a & maquina de dialise. Se tiver um cateter
central, ele/a ficard com os movimentos dos bragos, mas pouco movimento
do tronco, pois o cateter geralmente esta localizado na regido cervical. No
outro brago, é colocado o manguito do esfigmomanémetro para ser
verificada regularmente a sua presséo arterial. Normalmente, ele/a tem o
cuidado de deixar o celular bem posicionado, de maneira a ter acesso facil ao
aparelho, e o utiliza muitas vezes. O membro da fistula é puncionado com
duas agulhas pelos/as técnicos/as de enfermagem, e ele/a inicia seu processo
de didlise do dia. As poltronas séo distribuidas nas salas de modo a permitir
gue o/a técnico/a tenham uma visdo e percebam qualquer chamado ou
alarme das maquinas. Assim, enquanto o/a doente dialisa, esses/as
técnicos/as, de forma silenciosa, vdo organizando a sala para dar
continuidade ao tratamento desse/a doente que esta ali presente e do/a
proximo/a que vird no outro turno. Algumas vezes, eles/as conversam,
brincam, mas em geral tudo funciona para se manter um determinado
siléncio. Apenas o som das televisdes, que também ndo é muito alto,
permanece. Em um determinado momento do turno, o/a médico/a e o/a
enfermeiro/a passam junto a cada doente fazendo algumas perguntas,
geralmente de ordem clinica, anotam os registros da maquina, fazem alguns
ajustes, perguntam como esta o/a doente, orientam sobre cuidados (em geral
sobre dieta e controle dos liquidos e peso) e seguem para o/a proximo/a
doente. Durante o periodo da dialise, em um determinado momento, os/as
técnicos/as distribuem lanches para os/as doentes. Alguns/algumas doentes
apresentam dificuldade até para abrir o lanche e solicitam ajuda, devido a
restricdo dos membros. Depois tudo segue a rotina da sala. No final da
sessdo, o/a técnico desliga a maquina, retira as agulhas, comprime os locais
das puncdes, orienta os/as doentes e os/as auxilia a sair da poltrona. Se tiver
algum/a familiar esperando e se for necessario (dependendo do estado fisico
do/a doente), podera ser chamado/a para auxiliar e encaminhar o/a doente
para casa. (Diario de campo, 28/29 de julho de 2009).
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Figura 2 — Fistula arteriovenosa puncionada de um doente em tratamento hemodialitico

Fonte: a autora (2010)

4.5 Problematizar e multiplicar sentidos: uma anélise cultural

Os textos gerados pelo trabalho de campo foram analisados na perspectiva da analise
cultural (MEYER et al., 2006; WORTMANN, 2007) para descrever e problematizar discursos
(FOUCAULT, 1988) que, imbricados, permitem ao sujeito expressar-se de um determinado
modo e ndo de outros. Com a analise cultural, busquei (re)conhecer e descrever algumas das
posicOes de sujeito que os homens doentes renais crénicos e suas cuidadoras ocupam quando
falam de si e de suas vidas (como doentes e como cuidadoras), bem como das relaces que
estabelecem entre si e com as instituicdes sociais com as quais interagem. Busquei tomar as
historias que ouvi como parciais e incompletas, mapeando os atravessamentos de género para
entender e discutir determinadas formas apontadas como adequadas para viver como homem
com doenca renal cronica que tais discursos instituem, para coloca-las em relacdo com
significados e praticas compartilhados nesses grupos sociais. Nesse sentido, um dos
exercicios que fiz foi o de rachar a homogeneidade, a essencializacdo e a universalidade
contidas, por exemplo, em termos como homem e mulher, cuidado e cuidador, saude e
doenca, entre outros, para tornar visiveis alguns mecanismos e estratégias de poder que
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instituem e legitimam essas nogdes. Intencionei explorar a pluralidade e a conflitualidade de
alguns processos que (de)limitam possibilidades de definir (e viver) relagcbes de género no
contexto da doenca renal cronica, em particular, em momentos que cristalizam trajetorias
temporais e sociais diversas.

Todo texto académico delineia um tema, o trajeto argumentativo de sua enunciacéo e
também uma (ou mais de uma) promessa. Assim, e tendo em vista 0 contexto de pesquisa
descrito, trabalno com meus registros das observagdes, bem como com as falas de homens
doentes renais cronicos e das mulheres que cuidam desses homens com guem interagi.
Procuro discutir como género e cuidado se articulam nos processos de aprendizagem desses
homens e dessas mulheres na sua relagdo com a doenca, para constituir identidades de homens
com doenca renal e de mulheres cuidadoras.

Para isso, foi necessaria uma organizacdo do material empirico, que partiu de uma
descricdo, quando de posse de todas as informagfes. Os textos gerados nesse pProcesso
permitiram-me delimitar um conjunto de temas/unidades para discusséo e andlise. A fim de
organizar esse material inicial, busquei fundamentacdo em autores como Denzin e Lincoln
(2006), segundo os quais a fase de andlise do material esta relacionada ao modo como foi
estruturado o trabalho e como foram organizadas as informagdes reunidas.

As fases de anélise em um estudo cultural ndo sdo necessariamente lineares — séo
entrelacadas e podem acontecer sequencialmente e/ou simultaneamente, como aconteceu
nesta tese. A construgdo do texto, em toda a sua estrutura, teve como foco a compreensdo de
significados, o que inclui também o que ndo é dito explicitamente pelas pessoas, aquilo que
muitas vezes s é expresso em seus comportamentos e relaces. Nessa andlise cultural, dentre
as varias dimensdes de analise possiveis, privilegiei as de género e cuidado, tendo em vista as

perguntas e 0s objetivos do estudo.

4.6 Consideracdes éticas

Todo processo que envolve trabalhar com o ponto de vista do outro e suas relagdes
com a vida e o0 mundo onde vive exige do/a pesquisador/a discernimento e um tanto de
imparcialidade analitica, a fim de evitar um problema ético. As pesquisas que envolvem seres
humanos levam-nos sempre a questionamentos, situacées que, mesmo com todos os cuidados,
sdo potencialmente carregadas de problemas éticos. Segundo Raymundo (2008), ndo existe
pesquisa que ndo cause risco ao/a pesquisado/a. O que pode acontecer em algumas

investigacdes € o risco ndo ser identificado.



95

Gastaldo e McKeever (2002), ao falarem sobre ética em pesquisa, questionam
fortemente a posi¢do de alguns/algumas autores/as norte-americanos/as publicados/as nas
ultimas décadas, que criaram o mito de que toda investigacdo qualitativa seria intrinsecamente
ética e de que o risco seria muito pequeno para os/as participantes. O/a pesquisador/a é
chamado/a a refletir sobre essa situacdo quase sempre sem autonomia, poder ou até tempo
para ajudar a solucionar os problemas levantados, portanto é importante ter consciéncia das

questdes éticas que envolvem uma pesquisa, especialmente a qualitativa.

Existen importantes cuestiones éticas en cada etapa del proceso de
investigacion: la manera como el problema es conceptualizado; la manera
como las preguntas de investigacion son formuladas; la manera como la
muestra es seleccionada; la manera como colectamos y analizamos los datos;
como son interpretados y representados como resultados, y la manera como
los datos son difundidos y utilizados. (GASTALDO; McKEEVER, 2002, p.
478).

Hulley e outros/as (2008) trabalham com profundidade as questdes éticas em pesquisa.
Esses/as autores/as relacionam o0s principios éticos que acreditam poder direcionar as
pesquisas com seres humanos: o respeito a pessoa, que solicita ao/a pesquisador/a a obtencéao
do consentimento livre e informado do/a participante, que deveria diminuir o0 risco e proteger
o/a participante da pesquisa de determinadas situacOes éticas, manter a confidencialidade e
permitir ao/a informante a liberdade de participacdo sem prejuizo ao seu tratamento; a
beneficéncia, que significa aceitar os riscos fisicos e psicologicos (como quebra de
confidencialidade, estigmatizacdo e discriminacdo), considera os provaveis beneficios que a
pesquisa possa trazer (mostrar aos/as colaboradores/as o quanto é importante essa participacao
na construcdo de um novo conhecimento que ajude a solucionar questbes ainda nao
esclarecidas sobre o tema em estudo); e a justica, que diz respeito aos beneficios e aos énus
da pesquisa, sendo igualmente distribuidos, e que nos leva a ponderar melhor o controle das
situacdes vulneraveis e das formas de protecdo do grupo em estudo.

Existe uma legislacdo que mostra a necessidade de a pesquisa ser avaliada por um
Comité de Etica e Pesquisa, que busca assegurar os principios éticos de direito, de bem-estar e
protecdo dos/as informantes. Sempre que possivel, o/a informante da pesquisa ndo deve ser
identificado/a. Independentemente da forma, sera necessario que a pesquisa passe pelo
Comité de Etica e Pesquisa para avaliacdo e aprovacio, tendo como preocupacio garantir a
seguranca e o sigilo do/a informante.

Este estudo também foi aprovado por uma banca avaliadora composta por professoras

do curso de doutorado, professores/as convidados/as de outras unidades da UFRGS e de
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universidades de fora do estado do Rio Grande do Sul. O Comité de Etica e Pesquisa do
hospital onde foi realizado o estudo concedeu-lhe aprovagdo sob o nimero 09-279 (ANEXO
A), em 14 de julho de 2009. O projeto de pesquisa segue as Normas Regulamentadoras para
Pesquisa em Salde do Conselho Nacional de Saude (Resolucdo 196/96), as quais estdo
centradas em determinacdes que buscam diminuir os riscos do/a participante e da instituicdo
envolvida no estudo, no que tange a problemas como falta de confidencialidade e de
privacidade. Todavia salienta-se que, neste estudo, realizado em uma unidade a que as
pessoas acorrem regularmente e onde sdo, portanto, facilmente reconhecidas, pode ocorrer
identificacdo posterior. Trata-se de um grupo fechado de pessoas em tratamento por um longo
periodo, todas elas conhecidas pela equipe que as atendia e por outros/as doentes em
tratamento na mesma unidade, o que significa que essas pessoas podem ser facilmente
identificadas, mesmo observando-se todos os pontos de mudez desse processo. Também
foram utilizados documentos, como os prontuarios, 0 que acarretou uma avaliacao especifica
do Comité de Etica do hospital onde o estudo foi realizado, seguindo-se todas as orientagdes e
observac@es sugeridas por ele.

Para a Unidade de Hemodialise do hospital em que se desenvolveu o estudo, foi
encaminhado o projeto, que foi avaliado pelos/as coordenadores/as de enfermagem e
médicos/as, obtendo-se aprovacao para que a pesquisa se realizasse. Foi-lhes garantido que as
informacdes seriam examinadas somente pela pesquisadora, mantendo-se sigilo sobre todos
0s acontecimentos ocorridos durante o periodo de observacao.

Aos homens doentes renais cronicos e suas cuidadoras, foi solicitado um
consentimento voluntario para participacdo no estudo, através do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (ANEXO B), que lhes deu a garantia de que teriam liberdade de
participacdo ou recusa em qualquer momento do estudo, sem que ocorresse interferéncia ou
penalizacao no cuidado e no tratamento.

As informagdes de confidencialidade e privacidade foram observados pela
pesquisadora em todo o estudo, considerando-se os limites colocados em relacéo a isso pelo
tipo de pesquisa realizado: uma pesquisa etnografica desenvolvida em um ambiente fechado e
relativamente pequeno. Todas as estratégias possiveis para protecdo e confidencialidade
foram observadas. Apenas a pesquisadora e a orientadora tiveram acesso as informacoes
completas e a outras formas de identificacdo; apos a conclusdo do trabalho, as informacdes
dos diérios de campo e das gravagdes foram reunidas e guardadas, para posteriormente serem
destruidas. Talvez, para a equipe e os homens que compdem essa unidade, todos esses

cuidados de ndo identificacdo do participante ndo sejam suficientemente confidenciais.
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Portanto, por ocasido da autorizacdo para a participagdo no estudo, os doentes e suas
cuidadoras foram esclarecidos/as sobre as possibilidades de a equipe ter acesso as
informacdes que eu estava produzindo a partir das conversas e entrevistas com eles/as.
Também lhes foram apontados os beneficios que a pesquisa poderia trazer a outros/as doentes
renais cronicos e ao desenvolvimento de tratamentos hemodialiticos futuros, dai a importancia
de sua participacao.

O Termo de Consentimento foi assinado em duas vias, de igual teor, por mim, pelo
doente e por sua cuidadora, ficando uma dessas vias em poder do doente ou de sua cuidadora,
e outra comigo.

Como proposto por Ramos e outros/as (2010), este estudo, apds finalizacdo e
aprovacao, sera encaminhado a unidade de estudo para dar retorno ao pesquisado, mantendo-
se 0 compromisso assumido na hora da busca das informacdes.

Com todos esses cuidados, foi possivel realizar as analises a partir das falas dos/as

informantes da pesquisa, que serdo examinadas no capitulo seguinte.
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5 VIDAS EM XEQUE

Nesta parte da tese, examino o material empirico que resultou do trabalho de campo
realizado. Com esta anélise, pretendo dar visibilidade aos modos de viver e cuidar de si'® e ser
cuidado dos homens com doenca renal cronica e a forma como eles sdo atravessados pelas

questdes de género e cultura.

Todos iam bem de salde. Ndo se podia chamar doenga ao gosto esquisito
que Ivan llitch as vezes sentia na boca e a sensacdo desagradavel no lado
esquerdo do ventre. Mas essa sensacdo aumentou e, embora ndo fosse
exatamente dolorosa, converteu-se numa opressao continua, acompanhada
de mau humor. E a sua irritacdo tornava-se cada vez pior e comecou a
arruinar a vida agradavel, lisa e correta que se estabelecera na familia
Goldvin. (TOLSTOI, 1997, p. 41).

Ter uma doenca, estar doente, sentir-se doente, enfermo, faz parte de um conjunto de
saberes configurados pela cultura que tomam formas e significados em cada corpo, em cada
pessoa de uma determinada sociedade. Nesse processo de significagdo, os posicionamentos de
género assumidos pelos homens doentes renais crénicos deste estudo permitem que eles se
reconhecam e se reconstruam de formas diferentes na vivéncia do adoecimento. As situacdes
de adoecimento ou as geradas por eles, diferenciadas dos seus cotidianos anteriores, podem
ser de risco ou ndo, pondo em xeque suas vidas, envolvimentos de afeto e sentimentos diante
de constantes decisdes — por exemplo, a decisdo de iniciar o tratamento, o controle da
alimentacdo, o uso de medicacdo, as dificuldades nos relacionamentos afetivos, entre outras
que precisam ser enfrentadas pelos doentes renais cronicos. Em situacfes sem doenga, talvez
alguns desses sinais de adoecimento e a necessidade de cuidados de si fossem vistos apenas
como uma alteracdo passageira. Porém, com a doenca renal crénica, tomam outras dimensdes,
colocando esses homens, constantemente, frente a frente com a vida e a morte.

Para melhor compreenséo dessa escrita, mesmo utilizando o termo Unico doenga, em
quase todo o texto, considero oportuno discutir os conceitos de adoecimento e doenga,
fazendo uma relacdo com os termos em inglés illness e disease, usados pelo médico
antropélogo americano Arthur Kleinman. Na linguagem antropoldgica médica da América do
Norte, o termo disease toma a significacdo de doenca sob a visdo objetiva biomeédica, e illness
estd relacionado a cultura popular de ver a doenca com toda a sua subjetividade de estar

adoecido. Estar adoecido inclui estar envolto em redes de significacdo cultural, condig¢oes

19 A expressdo cuidado de si é utilizada por Foucault (1985) como um preceito de ocupar-se consigo mesmo,
constituindo praticas sociais e individuais que permitem trocas e constru¢do de outro saber. Cuidar de si é
utilizado por Ayres (2004b) no sentido de uma necessidade individual universal dos seres humanos.
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sociais e dificuldades pessoais decorrentes da doenga (CANESQUI, 2007). Na cultura inglesa,
esses termos tém significados e implicagdes diferentes.

Kleinman (1980) usa o conceito de illness para referir-se a uma condicéo subjetiva de
desconforto, que pode ser identificada posteriormente como doenca ou ndo. Geralmente, o
significado de illness estd relacionado ao comportamento e aos sentimentos da pessoa ao
sentir-se doente, o que relaciono ao processo inicial de aparecimento da doenca renal cronica,
quando ela ainda ndo foi diagnosticada, o adoecimento. Mesmo quando ja foram
diagnosticados como doentes, os homens deste estudo, com muita frequéncia, passam por
periodos de adoecimento durante seu tratamento hemodialitico. Eles se sentem adoecidos
muitas vezes, 0 que pode estar relacionado ao fato de frequentemente apresentarem
instabilidade hemodindmica e/ou homeostatica, como nos finais de suas sessfes de
hemodialise; em outras situacdes, ha a inseguranca quanto ao prognostico futuro.

J& a palavra disease esta relacionada a existéncia de alguma alteracdo fisioldgica,
tratdvel ou ndo, identificada e localizada em alguma parte do corpo, o que relaciono com a
perda da funcdo renal, com a doenca renal crénica em si, objetivamente definida pelo saber
biomédico, que na situacdo da doenca renal cronica é tratavel, mas ndo curavel. A doenca é
que permite classificar os individuos como doentes renais cronicos e fazé-los reconhecerem-
se como tais pelo saber biomédico; a doenga os acompanha até o final de suas vidas, mas o
que parece incomodéa-los sdo os momentos de adoecimento aos quais ela os expde.

Na nossa cultura, em muitas situacfes, 0s termos adoecimento e doenca tomam o
mesmo significado. Como refere Braz (2005), a atribuicdo desses significados esta
relacionada ao individuo em seu contexto social e cultural. Para os informantes desta
pesquisa, esses termos também tomam o mesmo significado em muitas de suas falas. Muito
facilmente, através de determinadas sintomatologias de desconforto corporal, os informantes
assumem ser portadores de determinadas doencas e dizem sentir-se adoecidos com essa
crenga. Por outro lado, esses mesmos doentes renais cronicos, que ja tinham outras doencas
definidas pelo saber biomédico, como hipertenséo arterial sisttmica, ndo se consideravam
doentes antes, nem se mostravam adoecidos; eles haviam aprendido a viver com os sinais de
alteracOes de seu corpo e com os cuidados necessarios, sem modificar suas formas de viver,
até o aparecimento da doenca renal cronica.

E aqui é possivel pensar que determinadas doencas, como a HAS e a DM, que nédo
apresentam configuracbes que modifiguem a aparéncia fisica, tendem a ser pouco

consideradas por esses homens. Somente quando elas se mostram como formas de
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adoecimento, com alguma sintomatologia aparente, acontecera a sua identificacdo; mesmo
assim, eles pouco se preocupam com as consequéncias.

A doenca também pode simplesmente acontecer, sem gue exista conscientizacdo dela
por um longo periodo, como na situacdo da perda da funcdo renal desses homens, que
desenvolvem alteracBes gradativamente, sem sintomatologia inicial. Sé quando a
sintomatologia apareceu com uma intensidade tal que interferiu em suas atividades de
trabalho é que, entdo, eles comecaram a ver uma possibilidade de doenca, nem sempre
identificada oficialmente por eles mesmos.

Carlos, por exemplo, conta que tudo comegou com dores nas articulagdes, bragos e
pernas. Participava de maratonas pela empresa onde trabalhava e jogava futebol, mas
comecou a ter dores apos as atividades. Acreditava que era pelo esforco despendido, o que
aconteceu por dois a trés anos, até que comecou a apresentar periodos de febre, e s assim foi
procurar o médico. Fez varios exames, como bidpsia renal, constatando-se a perda de funcédo
renal.

De acordo com Kleinmann e Seeman (2000), citados por Canesqui (2007), a doenca
pode apresentar-se com formas e intensidades diferentes para cada pessoa. Para essa autora, as
alteracdes anormais nas reagdes do corpo humano — que d&o a percepg¢éo de o corpo néo estar
bem, de estar adoecido — podem ndo ser, necessariamente, uma doenca localizada e
identificada de imediato, como é o caso dos homens doentes renais cronicos. Em algumas
situacOes, a sintomatologia pode simplesmente aparecer e desaparecer, sem que a doenga seja
definida, e depois voltar com maior intensidade. Muitos dos homens deste estudo relataram
um periodo de pré-identificacdo da perda da funcdo renal, com sinais e sintomas que
classificaram apenas como desconfortos, dizendo que s6 foram procurar ajuda quando esses
sinais e sintomas se tornaram insuportaveis e comecaram a interferir em seus habitos de vida.

A postura de Carlos de s6 procurar ajuda quando seu processo de adoecimento ja havia
tomado propor¢bes que ele ndo conseguia mais controlar é descrita por varios/as
pesquisadores/as que trabalham o tema da Saude do Homem no Brasil e na América Latina
(SHRAIBER; GOMES; COUTO, 2005; BRAZ, 2005; NASCIMENTO, 2005; VILLELA,
2005). De acordo com esses/as autores/as, tal aspecto comportamental masculino influi de
forma significativa nas decisdes dos homens quando se apresentam adoecidos, especialmente
se a doenca interferir em suas atividades de trabalho, o que é referido por Miguel:
“trabalhava como motorista de caminh&o pelo pais todo e comecei a sentir muitas dores nas
costas, mas sO fui procurar um médico quando ja ndo conseguia mais ficar muito tempo

sentado no caminhdo ”. Essa caracteristica dos homens é entendida, neste estudo, como algo
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que € apreendido nos processos de socializa¢do, e ndo como esséncia masculina. Braz (2005)
diz que os meninos tém sido criados para suportar dores e ndo pedir ajuda porque essa é a
caracteristica tomada como masculina em nossa cultura.

Nesse processo social, com a idade, os homens vdo assumindo uma posi¢do de
autoridade, “sobretudo no lar”, como diz Costa (2003), de autonomia e de liberdade entre
outros homens. O homem continua sendo considerado como a pessoa que tem “mais forca”
(homem x mulher) e “coragem” e que expressa pouco suas emoc¢des. A autora ainda diz que
ele “tampouco chora; é provedor do lar; € heterossexual” (ibidem, p. 80). Todas essas
caracteristicas sociais atribuidas genericamente aos homens de nossa cultura apareceram
fragilizadas nos informantes desta pesquisa. Outros estudos, como o de Nascimento (2005),
confirmam que somente quando ndo conseguem mais manter uma continuidade em suas
posicBes é gue 0s homens vao procurar ajuda de um/a profissional de saude.

H& que se considerar, ainda, a pouca oferta de atendimento de salde, de maneira a
facilitar sua procura, considerando os turnos de trabalho desses individuos. Todavia, como
Medrado e outros/as (2011), acredito que, mesmo em locais onde existem possibilidades de
atendimento aos homens adultos para consultas em horarios ndo comerciais e a noite (em
determinados postos de saude), a procura é baixa, 0 que leva a pensar que a pouca procura
tem mais a ver com questdes culturais. Nesse contexto, acdes de cuidado de si, de valoragédo
do corpo no sentido de saude ou cuidado do outro, como apontam Schraiber, Gomes e Couto
(2005) e Toneli e Mdller (2011), podem ser consideradas um desafio para a maioria desses
homens, uma vez que fazem parte das caracteriza¢cdes femininas, e ndo masculinas, em nossa
cultura.

Pode-se dizer que, como o cuidado de si e do outro tem sido considerado caracteristica
do feminino na nossa cultura, os programas de saude no Brasil foram sempre fortemente
direcionados para mulheres e criancas, sendo elas consideradas como os grupos mais frageis
(KLEIN, 2010). Somente nesta Gltima década a preocupacdo com o cuidado dos homens
visibilizou-se nas politicas publicas no Brasil. Em 2005, houve um primeiro ensaio nesse
sentido, que foi considerado bastante polémico por estar centrado nos agravos individuais do
homem e sua sexualidade. Somente em 2008 foi langada a Politica Nacional de Atencéo
Integral & Saude dos Homens: principios e diretrizes, aprovada em 2009, com o objetivo de
orientar as estratégias de acdo para a saude do homem no Brasil. Tal politica colocava um
enfoque muito grande na redugdo da morbidade e mortalidade da populacdo masculina,

voltando-se para problemas sociais e culturais; o foco estava mais no individuo e centrado em
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riscos em saude, havendo poucas a¢des de promocdo e educacdo em saide (MEDRADO et
al., 2011).

Ainda sobre o cuidar de si, esta pesquisa concorda com Nascimento (2005), que
questiona o risco das generalizacBes — neste caso, a de que os homens ndo cuidam de si.
Segundo o autor, existem diferentes possibilidades de se viverem masculinidades nos diversos
grupos culturais. Nesse sentido, argumento que multiplas identidades sdo assumidas por
homens doentes e que alguns se tornam também cuidadores de si, mesmo com uma cuidadora
ao seu lado.

O que se pode dizer sobre os doentes renais cronicos deste estudo é que eles
desenvolvem uma doenga silenciosa por um tempo considerado longo pela biomedicina.
Trabalhos como os de Thomé e outros (2006) mostram-nos que o rim humano consegue ainda
realizar suas funcdes, dependendo de cada organismo, com uma perda da quase totalidade da
integridade de ambos os rins. S6 entdo os sintomas reconhecidos inicialmente pelo individuo
e depois pela biomedicina vao ser identificados, mas ndo ainda como doencga renal, apenas
como sintomas de desconforto corporal em relacdo a normalidade estabelecida como salde —
uma situacdo de adoecimento. Deve-se considerar, ainda, que 0s mesmos sinais e sintomas de
alteracbes do corpo podem ser desenvolvidos por inimeras causas diferentes. Os sintomas
reconhecidos e vividos, por exemplo, o cansago e as dores, podem estar relacionados ao
excesso de trabalho ou de exercicios fisicos, atos comuns do ser humano, e ndo
necessariamente ser considerados indicativos de uma doenca. Isso apareceu no relato de
Pedro:

O unico sintoma inicial descrito por ele foi o cansago. Referiu estar sempre
muito cansado e com muito sSono nos meses que antecederam O Seu
diagndstico de doenga renal cronica. Dormia em qualquer lugar. Até que um
dia chegou ao trabalho cedo, sentou em uma poltrona no setor administrativo
e dormiu. Trabalhava em uma mina de carvdo. Quando seus colegas
chegaram e o encontraram “dormindo”, como ele ndo respondia aos
chamados, levaram-no em uma ambulancia, com urgéncia, ao médico. A sua
pressdo estava “altissima”. Foi levado entdo ao hospital de sua cidade, e
através de exames de sangue foi diagnosticado que seu problema era renal.
Sua creatinina estava em 2,7 (final de outubro de 1990). Foi levado a Porto
Alegre e, no dia 1° de novembro de 1990, internado em um hospital X. N&o
gostou do hospital, disse que era “horrivel ” — ndo gostou do leito, banheiro,
“tudo”. N&o quis ficar 14 e pediu alta. Saiu com uma dieta totalmente sem
sal e foi para casa, 1& ficando sem sair do leito. N&o conseguia sair da cama,
n&o tinha forcas. (Diario de campo — Pedro).
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As dificuldades que os doentes renais crénicos apresentaram ao assumir a postura de
doentes foram muitas. Assumir ser um doente renal crénico para toda a vida, considerando as
possibilidades de tratamento existentes hoje (pelo menos aquelas a que eles mais tém acesso),
assume um significado fortemente negativo, de perdas, de riscos de morte e necessidade de
cuidar de si, colocando em xeque sua vida até entdo construida e suas masculinidades. Surge a
necessidade de esses homens aprenderem a cuidar de seu corpo doente, 0 que ndo fazia parte
de seus modos de viver antes da doenca; torna-se ainda mais necessaria, agora, a ajuda de
esposas, companheiras, mées, filhas.

Giddens (2002, p.72) diz que os eventos que introduzem mudangas bruscas nos modos
de conduzir a vida requerem o enfrentamento de “diversidades e possibilidades abertas”, que
esses doentes entendem como “tudo pode acontecer”, um futuro incerto — situacfes que, de
alguma forma, os deixam também em risco de rupturas com o passado. No caso dos doentes
renais cronicos deste estudo, eles apontam que existe um tempo para esse processo. Assim
como a manifestacdo da doenca, esse processo é lento e estd relacionado a muitos outros
fatores, como sua historia de vida, idade e perspectivas futuras.

Quando a perda da funcdo renal se torna evidente, a sintomatologia agrava-se, e tudo
parece fugir ao controle. O doente renal cronico tem que lutar com o0 que ndo V€, que esta
transformando seu corpo e o impede de seguir sua vida. Assim como Pedro, Carlos, que
profissionalmente e socialmente desenvolvia vérias atividades em diferentes lugares que
exigiam exercicios fisicos, disse que relutou muito até iniciar o tratamento da hemodialise,
mesmo ja tendo indicacdo médica.

2

“Trabalhava e festiava. Nao tinha tempo para ir ao médico. Nao queria.
Mesmo apresentando muitos sintomas e estar em tratamento renal ha muitos
anos pela Glomerulonefrite, quando fez a biopsia e foi constatada a perda da
funcdo renal e a necessidade de tratamento dialitico foi para casa e s6 voltou
tempos depois, quando ndo suportou mais o edema, as tonturas e a fraqueza
gue o impedia de realizar suas atividades diarias. “Quando me olhei no
espelho e ndo me reconheci pelo inchaco, entdo vim para a emergéncia do
hospital Mae de Deus ”. (Diario de campo — Carlos)

Os relatos dos informantes desta pesquisa sinalizam para muitos aspectos comuns
relacionados as masculinidades vividas por homens, cujas demandas sociais nao
necessariamente estdo na preocupacdo com a doenca, negando 0 que Seus COrpos mostram
quando estdo adoecidos e quaisquer cuidados que o corpo precise — enfim, os cuidados de si.
Vérios estudos apontam que as caracteristicas de sensibilidade as alteracBes do corpo,

fragilidade diante dessas alteragOes e busca do cuidado fazem parte das representacfes do
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feminino em nossa cultura. Assim, os relatos desses homens doentes renais cronicos, em suas
diferencas, sinalizam perdas do controle de seus corpos que, no meu entender, estio muito
relacionadas a dimensdes das masculinidades assumidas por eles, que foram postas em xeque,
em uma cultura que distingue corpos e pessoas, femininos e masculinos. Quando
diagnosticados como portadores de doenca crénica, sentiram a perda do controle da vida e dos
seus modos de viver.

A conscientizacdo da ameaca aos seus modos de viver a vida talvez seja o primeiro
impacto que a doenca pode ter sobre esses homens quando eles recebem o diagnéstico de
portadores de uma doenca renal cronica e necessitam fazer um tratamento invasivo para o
resto de suas vidas. As falas anteriores de Pedro e Leonardo mostram que, primeiro, eles
tentaram negar a doenca, refugiando-se nas pequenas coisas palpaveis ao seu redor; depois,
guando ndo suportaram mais os efeitos da doenca nos seus corpos, deixaram-se levar,
negando seus sentimentos, mas querendo que, de alguma forma, o problema fosse
solucionado. O desejo maior, na presenca do risco, € 0 de manter a vida, mesmo que suas
identidades masculinas sejam colocadas em xeque em seus espacos de convivéncia.

Esse sentimento aparece na fala de Pedro sobre o inicio de seu tratamento, quando se
deixou levar para o segundo hospital, pois ndo estava mais suportando aquele mal-estar, e

quando foi colocado o cateter para iniciar o tratamento.

Dois dias depois que retornou para casa, 0 médico de sua empresa 0 visitou.
“Ficou apavorado”, segundo ele, e o encaminhou rapidamente para o
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA). Quando chegou ao HCPA,
primeiro “o viraram do avesso”, segundo ele, e s6 depois foi entrar em
dialise. Estava muito “inchado”. Os sapatos ndo entravam em seus pés, que
“pareciam um pédo caseiro bem crescido”. Usava s6 um chinelo com tiras
bem largas. Depois que o “viraram do avesso” e lhe disseram que tinha que
colocar um cateter para entrar em dialise, ele se recusou a colocar o cateter.
Mas veio um médico, que foi conversando com ele, “conversando,
conversando ” e, sem que ele percebesse, ja tinha colocado o cateter “na sua
veia do pescoco . Iniciou no mesmo momento a hemodidlise, fato que refere
ndo ter entendido como ele fez até hoje. (Diario de campo — Pedro)

A situacdo de ndo ter mais forcas para sair do leito, com os pés parecendo um “péo
caseiro bem crescido”, fez com que Pedro se deixasse levar, como que assumindo o0 seu
enfraquecimento frente aos acontecimentos e frente ao medo da morte. O sentimento de
impoténcia diante da doenca o deixava fragil no que correspondia ao controle do corpo, a
realizacdo de suas vontades e a vivéncia de uma masculinidade que estava, em Varias

dimensdes, sob rasura. Sua masculinidade estava abalada, porque ele estava exposto,
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vulneravel, mesmo assim, ainda evitando ao maximo a ajuda dos outros. Pedro ainda tentava,
como dizem Braz (2005) e Santos e outros/as (2011), provar aos outros que tinha controle
sobre si mesmo e comportar-se como um “homem forte”, o que implicava negar sua
vulnerabilidade fisica e psiquica. A colocacdo do cateter venoso — um procedimento invasivo
que requer técnicas assépticas e usa material estéril de protecdo, como campos e luvas, entre
outros, sendo necessaria uma anestesia no local da pungdo e o posicionamento adequado do
paciente — dificilmente seria realizada estando a pessoa acordada, sem que ela percebesse e
permitisse o procedimento. Porém Pedro disse ndo ter percebido tal procedimento, o que
talvez possa traduzir-se como outra negagéo da situacdo de doenga. Admitir o procedimento
seria um reconhecimento concreto da doenca, e sua negacgédo afastaria Pedro de assumir-se
como um homem fraco e doente — “eu ndo consenti este procedimento, eu estou aqui porque
vocés me induziram a isso”. Pedro tem como téo certo esse episddio na construcdo da histéria
de sua doenca, que até hoje (19 anos depois) o relata do mesmo modo.

O impacto da confirmagédo da doenga e os efeitos que ela desencadeou na vida dos
informantes visibilizam muitas de suas implicacdes para esses homens, sendo a maior delas a
ameaca explicita da possibilidade de morrer. Segundo Mateus, a maneira como soube que
tinha que fazer hemodidlise “foi horrivel! ”. Estava vindo de sua cidade, proxima de Porto
Alegre, dirigindo para uma consulta no hospital, quando recebeu uma ligacdo de um médico
da unidade renal, que o “mandou” parar o carro, ndo dirigir mais e vir para o hospital
imediatamente, porque poderia ter uma parada cardiaca a qualqguer momento. Seu exame
laboratorial mostrava um nivel de potassio muito elevado®. “Primeiro, entrei em panico e,
depois, vim para ca [para o hospital] 7, disse. Continuou indo sozinho até o local, mesmo
tendo recebido a orientacdo de ndo ir s6 e ndo dirigir. Quando chegou para consulta, foi-lhe
colocado um cateter na jugular, e entdo iniciou a hemodialise. Segundo ele, “os piores
momentos de sua vida” foram aqueles em que colocou o cateter e fez a primeira sessdo de
hemodialise. Um familiar teve que ir buscéa-lo no final da sessdo, pois ele ndo sentiu coragem
de voltar para casa sozinho. “Nao falaval!”, “foi horrivel!”. Na sua familia, ele tem historia
de ser a pessoa que sempre lidava com os problemas de doenca de todos, como levar a mée a
consultas médicas, entre outras situages. Era o cuidador da familia, entdo ndo conseguia

entender por que tinha acontecido aquilo com ele. “Justo comigo!”

%0 fon potéssio elevado significa uma hipercalemia. O maior reservatorio corporal de potassio sio as células
musculares, sendo que uma grande quantidade se encontra no musculo cardiaco, e suas variagfes podem
desencadear arritmias e levar a uma parada cardiovascular. A excre¢do do excesso do organismo depende de
uma funcéo renal adequada (KIRSZTAJN, 2009).
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Na historia de Mateus, envolvendo o enfrentamento da forma como lhe foi
comunicado seu estado de salde e a necessidade de apresentar-se rapidamente no hospital
porque estava correndo risco de vida, o fato mais agravante, a meu ver, foi o risco de morte
iminente anunciado — a maneira como esse risco foi transmitido a ele e como ele iniciou o
tratamento, sem opg¢des. Imagino que a noticia de seu exame alterado e o alerta sobre 0s riscos
de vida lhe foram expostos no sentido de mobiliza-lo para ir ao hospital 0 mais rapido
possivel e nada Ihe acontecer, como se 0 impacto pudesse leva-lo a agir com mais efetividade
para chegar a tempo de serem implementadas as acGes consideradas essenciais pela equipe na
unidade renal para sua sobrevivéncia. Uma leitura para essa forma de comunicacdo médica
pode ser de cuidado e preocupacdo em manté-lo vivo, para garantir a sensacdo de dever
cumprido com o inicio do tratamento, ligando-o a maquina de hemodialise. Mais uma vida
salva! Para o doente, no entanto, pareceu que o mundo estava desabando. Naguele momento,
primeiro, enfrentou o risco de morte, que ndo lhe era palpavel porque ndo sentia nada,
havendo apenas a informacdo de que seus exames laboratoriais estavam alterados — como
nameros frios. Depois, enfrentou as acdes tomadas para deixa-lo bem. Ac¢des com efeitos
diretos no seu corpo, na sua aparéncia fisica, o que de alguma forma agora o diferenciavam
das outras pessoas do seu grupo social e, ao mesmo tempo, o deixavam vulneravel a riscos até
entdo desconhecidos por ele.

A definicdo de risco de Giddens (2010, p. 33) ajuda a entender a acdo tomada pelo
médico naquele momento: “risco se refere a infortdnios ativamente avaliados em relacdo a
possibilidades futuras”. As palavras assumem significados diversos conforme o lugar onde
sdo proferidas e a autoridade de quem as enuncia. Um médico, com seu saber direcionado
para manter a vida, disse para Mateus, considerado leigo nessa area do conhecimento, que ele
deveria parar o que estava fazendo e ir ao encontro dele porque corria risco de vida; tal
situacdo é muito dificil de ser avaliada no primeiro momento pelo doente, sobretudo quando
ele ndo consegue dimensionar sua complexidade. A tomada de decisdo do que fazer, no
momento, estara relacionada as identidades assumidas até entdo na sua vida. O que para a
equipe de saude foi considerado um risco, proporcionalmente, para esse homem, assumiu um
significado muito maior, e os danos poderiam ser bem sérios, considerando-se onde ele se
encontrava, sem condi¢des emocionais para dirigir; no entanto, ele tinha que mudar sua
posicao e seguir até o hospital. Giddens (2010) considera que uma agdo como essa pode ser
necessaria para reduzir os riscos enfrentados; quando o resultado é positivo, a impressdo que
fica é a de que houve “alarmismo”. A reacdo de Mateus diante desse acontecimento foi de

“pavor ”, como foi dito por ele na hora, e a visdo da equipe de salde pode ser algo como:



107

“ndo podemos saber de antemdo quando estamos de fato sendo alarmistas ou néo” (ibidem, p.
40). As reacdes, assim, sdo decorrentes do grau de conhecimento e compreensdo do episodio,
no momento em que aconteceu, e para ambas as partes. De forma importante, essa situagéo
nos remete ao sentimento de morte, td0 negado em nossa cultura, como se a morte
acontecesse s6 com 0s outros ou quando a pessoa esta bem velhinha ou doente, e Mateus néo
estava se sentindo doente.

Néo é foco nesta pesquisa trabalhar a morte, mas ndo poderia deixar de falar
brevemente do medo da morte que a doenca, de uma forma geral, desencadeou em Mateus. A
morte tornou-se uma possibilidade real para ele com a constatacdo da doenca, assim como
para os outros informantes da pesquisa — de diferentes formas, a morte também Ihes foi
apresentada. Norbert Elias (2001) diz que ndo é a morte que nos angustia, mas o
conhecimento da morte, 0 perigo de o ato desencadear-se. Segundo Elias, podemos néo
pensar na ideia de morte e até acharmos que ela s6 acontece com 0s outros, todavia, na
situacdo de Mateus, ela Ihe foi apresentada por um profissional que, no seu entender,
dominava certo conhecimento; entdo, tinha que ser considerada. A forma de apresentacédo de
riscos da doenca — assim como a forma de conduzi-los —, na situacao vivida por esse homem,
colocou-o0 frente a possibilidade de uma complicacdo e, como consequéncia, diante da
possibilidade da morte. Essa situacdo paralisou-o inicialmente, mas ndo o impediu de seguir
seu trajeto de ida ao hospital, ainda com mais obrigatoriedade porque estava correndo risco de
vida. Contudo, depois, quando ja tinha sido atendido e continuava vivo, ndo conseguiu mais
dominar seus sentimentos — “desmoronou ”, segundo ele. Buscou ajuda de um familiar, entéo,
para leva-lo de volta para sua casa. Esse homem assumiu diferentes posicdes de sujeito em
seu contexto social; suas certezas vinculadas com forga, vigor e controle sobre suas acdes,
constitutivas de sua masculinidade, foram postas em xeque, e ele, mesmo vulneravel, tentou
manter um suporte emocional e certo controle até quando pressentiu 0 mal iminente dissipar-
se, e s6 entdo pediu ajuda a um familiar. “N&o ia conseguir voltar dirigindo sozinho para
casa”, disse ele.

Os doentes renais cronicos, a partir do momento em que entram em tratamento
hemodialitico, passam por um processo de adaptacdo, que foi considerado por esses
informantes como bastante dificil, porque acarreta o afastamento de seus modos de viver até
entdo e a possibilidade de morte devido aos riscos do tratamento. A todos eles, a equipe de
satde impds medidas e orientagdes, as quais deveriam ser seguidas para que eles pudessem, a
partir dai, manter um modo de viver com o menor nivel possivel de complicacdes. Entre as

consequéncias de ndo seguir o tratamento de forma adequada, esta um risco maior e sempre
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presente, que é a morte. A partir do diagnostico e tratamento, muitos cuidados s&o solicitados,
mas nem sempre existe adesdo imediata por parte dos doentes: ou eles ndo aceitam a situacéo
e/ou colocam-se resistentes as mudancas. Depois, esse risco continua durante todo o
tratamento, com as possibilidades de complicacBes, considerando-se que o doente estara
ligado a um sistema de maquinas durante seu processo de hemodiélise. Esse homem doente
percebe sua impoténcia diante do tratamento e a efemeridade de sua vida, e a clinica de
dialise, mesmo sendo um lugar seguro, causa-lhe muitas vezes inseguranca e medo porque ele

pode ndo sair dali, o que é verbalizado por Tiago.

Hoje ele estava muito agitado. Falando o tempo todo. Quando cheguei, logo
foi dizendo que, na segunda-feira (hoje é quarta-feira), todos os pacientes
que estavam dialisando tiveram “calafrios”, “tremedeiras”. Segundo ele,
tinha sido feita a limpeza nas caixas d'dgua no domingo, e foi coletada
amostra de 4gua e sangue de todos 0s pacientes para cultura ap6s o episédio.
Tiago estava muito assustado. Disse que seu anjo da guarda estava ao seu
lado. Disse que tem um anjo da guarda, mas que algumas vezes ele “da uma
dormidinha, e eu fico sozinho ”. Falou que sempre esta esperando ela chegar
(a morte) e que ndo tem mais medo. Falou que ndo anda muito bem. Sente-se
cansado, ndo consegue fazer mais o que fazia antes. Hoje, ndo estd se
sentindo bem e nédo sabe se foi um sanduiche da Isabel (sua esposa) que o
deixou com fraqueza. Segundo ele, quase bateu com o carro (vai dirigindo
para a hemodialise). Por isso, disse que seu anjo da guarda as vezes
adormece um pouco. (Diario de campo — Tiago)

O doente torna-se dependente desse sistema corpo/maquina que permite manter sua
vida quando seu tratamento € a hemodialise. Como qualquer maquina, esse sistema depende
da mdo do outro para funcionar, deixando o doente vulnerdvel a mdltiplos fatores e
aumentando o risco de morte. A equipe médica e de enfermagem € que prescreve e avalia
todo o processo da técnica de hemodialise. Os/as técnicos/as de enfermagem manipulam a
méaquina e controlam todo o processo durante a sessdo de hemodialise. Mesmo com 0s
mecanismos sofisticados de controle existentes na maquina, ha o risco de alguns acidentes,
como: formagdo de bolhas de ar no sistema de linhas, podendo causar uma embolia;
rompimento ou desconexao das linhas, o que levaria a uma perda sanguinea muito grande e,
como consequéncia, a um choque hipovolémico; contaminagdo do sistema pelos liquidos nele
utilizados (&gua, solucédo de dialise) ou pela desinfec¢cdo inadequada do circuito, entre outros,
aumentando a possibilidade de risco de morte. Esses fatores, atualmente, estdo mais
relacionados a problemas de controle humano de conservagdo e cuidado com a méquina do
gue com a prépria maqguina, porque ela ja é construida de modo que todo o sistema que se liga

ao doente esteja monitorado para prevencao dessas complicacdes. Porém ainda se trata de
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uma maquina, mantida por um ser humano, e essa é uma relacdo suscetivel a muitos fatores
mecanicos, ambientais e humanos.

Se olharmos um pouco mais além, o doente depende, em uma escala maior ou em
grande escala, das acGes conduzidas pelo poder publico e da possibilidade de este oferecer
tratamento adequado e digno, bem como de um suporte social que lhe dé apoio, considerando-
se que em torno de 87% dos doentes sdo atendidos pelo Sistema Unico de Satde no nosso
pais. As maquinas, os filtros, as linhas, o dialisato, o tratamento adequado da agua e as
medicacdes que permitem a realizacdo da hemodialise sdo elementos que direta ou
indiretamente dependem dos repasses do Estado e da forma como s&o utilizados pelos
gestores para chegarem aos doentes, incluindo a propria possibilidade de fazer o tratamento.
Riela (2008) diz que a oferta de tratamento para doentes com doenca renal cronica é
insuficiente em nosso pais, 0 que ocasiona uma mortalidade muito maior da populacdo
brasileira devido a falta de diagndstico e de tratamento que mantenha o doente vivo.

Como a maioria dos doentes renais cronicos que faz hemodidlise é tratada por meio do
Sistema Unico de Saude, seu tratamento esta vinculado aos sistemas de controle de saude do
governo, como apontei. Sdo muitas as implicacdes disso no tratamento do doente renal
crénico. Por exemplo, determinadas medicagbes complementares ao tratamento, como as
utilizadas para controle da anemia desencadeada pela doenca, usadas em cada sessdo de
hemodialise, sdo distribuidas pelos postos de saude diretamente ao doente, mediante
prescricdo médica.

Ainda outros elementos relacionados ao tratamento hemodialitico, como o0s
dialisadores, cuja distribuicdo é controlada pelo governo, interferem na qualidade do
tratamento. Os dialisadores sdo reprocessados (reutilizados), em média, em 12 sessdes de
hemodialise, fato que muda conforme sua qualidade, poder aquisitivo das unidades e
manipulacdo adequada do equipamento. Em algumas situac@es, a utilizacdo de determinadas
medicacdes ou outros danos materiais pode ocasionar a necessidade de troca antes do tempo
previsto. Em todo final de dialise, quando o doente é retirado da maquina, o/a técnico/a
despreza as linhas e leva o dialisador para uma sala de limpeza, onde é feito o seu
reprocessamento, sendo entdo guardado até o préximo retorno do doente. Existe todo um

processo de controle pelo sistema de vigilancia sanitaria federal para reutilizacdo desses

21 A anemia esté presente na maioria dos pacientes com doenca renal cronica e é uma das complicacées de maior
impacto na qualidade de vida desses doentes. O principal fator envolvido na anemia da doenca renal cronica é a
deficiéncia de eritropoetina, que pode ser corrigida parcialmente pelo uso de eritropoetina recombinante humana,
distribuida pelo governo para os doentes em tratamento hemodialitico atendidos pelo SUS (BARROS et al.
2006).
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dialisadores. Faz parte desse controle a assinatura dos doentes quando os dialisadores ndo
podem ser mais reutilizados e sdo trocados por novos. De certa forma, indiretamente, o
governo deixa os doentes assumirem essa responsabilidade pela troca, mesmo que nem
sempre eles entendam qual é o processo em si.

Esses sdo alguns dos controles que o tratamento exige, tornando os doentes
vulneraveis ao sistema de salde vigente e & equipe de salde que os acompanha. Entretanto
um dos elementos mais assustadores para esses homens € a figura da maquina de hemodialise.
A partir do momento em que os doentes perderam a funcdo do seu rim e comecaram a
hemodialisar, a maquina passou a ser 0 seu elo com a vida, e seu enfrentamento pode ser
muito dificil para a maioria deles. “A maquina de diélise no inicio era para mim um bicho de
sete cabecas. Ficava sempre olhando para ela, olhando, olhando, até que me acostumei com
ela” (Mateus). Para esse homem, seu inimigo agora estava presente. Era a maquina que estava
ali, olhando para ele, e havia se tornado a responsavel por ele continuar vivendo.

Novaes (2003, p. 10) faz uma relagdo do corpo humano com a méquina, dizendo que
“a maquina funciona, o homem vive, isto é, estrutura seu mundo, seus valores e seu corpo”.
Maquina é vista por ele apenas na relagdo com o corpo anatbmico. No entanto quando essa
maquina anatbmica do corpo ndo funciona, a ciéncia anuncia, segundo o autor, o “fim da
morte”, pelo uso de outra maquina para trazer “esperanca de cura de alguns males do corpo”.
Relaciono isso com a situacdo dos homens doentes desta pesquisa, com suas maquinas de
hemodialise que lhes possibilitam continuar a viver. Novaes (ibidem, p. 14) ressalta “os
perigos de um controle absoluto dos seres” por maquinas — situacdo semelhante a de Mateus,
que estéa se dando conta da perda de controle da sua méaquina (seu corpo) para a maquina que
0 esta dialisando. Esse é um dos enfrentamentos dos doentes que os deixam vulneraveis e
inseguros. Aqui também aparece uma dimensdo de masculinidade produzida em nossa
cultura, segundo a qual os homens que dialisam perdem de alguma forma o controle de seus
COrpos.

Além da maquina, também héa o acesso venoso, construido no corpo para que o0 sangue
va até a maquina, seja filtrado e retorne ao organismo, mantendo a funcéo do corpo. O acesso
venoso, que permite a retirada do sangue do organismo, torna-se tdo importante quanto a
maquina, pois sem ele ndo seria possivel deslocar o sangue do doente para a maquina e vice-
versa. O acesso é construido e deve ser mantido pelo doente com muitos cuidados, em fungéo
do risco de ndo funcionar mais ou de acontecer algum dano; isso se soma a possibilidade de
rompimento das linhas de dialise, com dificil controle do sangramento. Durante minhas tardes

de observacdo na unidade de dialise, constatei que 0 membro onde estavam localizados os
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acessos venosos (na situacdo vivida, era a fistula) e os locais de puncéo ficava imobilizado
durante todo o periodo de dialise. Os doentes ndo gostavam nem que eu me posicionasse do
lado onde estavam ligados a maquina. Quando chegava perto deles, a primeira observacao que
os doentes faziam era para eu ndo tocar nagquele membro, porque eles tinham medo de
acidentes, como a desconexdo do sistema. Ainda com relagéo a essa conexdo homem/maquina
(ibidem), o defeito da méquina do corpo do homem pode tornar-se visivel e gerar outros
desconfortos, como veremos mais adiante nesta tese.

A conexdo dos doentes com a fistula arteriovenosa (FAV) da-se atraves de agulhas.
Por intermédio de duas agulhas grossas, o doente é puncionado a cada sessdo por um/a
técnico/a ou enfermeiro/a. Esse procedimento é invasivo e gera dor no local, segundo 0s
doentes. A intensidade da dor esta relacionada as condi¢fes fisicas do local, a habilidade
técnica de quem punciona e a sensibilidade de cada doente. Leonardo, por exemplo, relatou
que sentiu muita dor nas primeiras dialises, mas que depois deixou de sentir tanta dor.
Dependendo da pessoa que fazia a puncao, ele sentia mais ou menos dor. Para outros, como
Felipe, a sensibilidade nunca diminuiu, e a dor € sentida a cada pungéo.

Além de todas as observacdes feitas pelos doentes sobre o procedimento da
hemodialise, outros desconfortos também foram relatados, como o apontado por Rubens: “é
como se a gente ficasse amarrado! ”. Durante o procedimento de hemodiélise, os doentes
ficam de trés a quatro horas restritos as suas poltronas, sendo que o braco onde se encontra a
FAV e no qual as agulhas estdo instaladas ndo pode ser mobilizado durante todo o periodo de
dialise, como ja falei anteriormente. No outro braco, geralmente estd um manguito, que
possibilita verificar a pressdo arterial regularmente, cuidado necessario para avaliar a
homeostase do volume de liquidos no organismo e a evolucdo do processo de hemodialise. A
FAV em um braco e 0 manguito no outro restringem muito 0s movimentos do doente, o que
dificulta acdes como alimentar-se, controlar a posi¢cdo na poltrona, atender celular, entre
outras movimentacfes que eles consideram necessarias. Para muitos, isso pode gerar certo
desconforto, ao que alguns doentes véo se adaptando com o tempo. Para alguns, o tempo de
afastamento de suas atividades rotineiras e a permanéncia na unidade de dialise também séo
considerados uma forma de imobilizagdo, o que nem sempre é visto como algo ruim quando

eles estdo aposentados. Agora seu tempo € utilizado para o tratamento.

“Eu faco aqui o que faria em casa apds o almogo. Fico sentado, leio um
pouco, vejo TV, algumas vezes, durmo um pouco. Depois, termina a dialise,
volto para casa e continuo fazendo minha rotina. Agora sou aposentado.”
(Diério de campo — Mateus)
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Essa forma de tratamento, que é a hemodialise, faz com que os doentes construam
outras rotinas em suas vidas. O que Felipe considera como um ponto negativo no tratamento —
talvez por ser mais jovem —, Mateus tem como o esperado, levando-se em conta que ele
estava aposentado. N&o que a aposentadoria fosse algo que ele quisesse. Sentia muita falta de

seu trabalho e das posicGes de sujeito que ocupava nesse contexto.

“Antes da doenga, eu é que fazia tudo em casa, jogava com 0s amigos e
tinha um trabalho. Agora, dependo da minha mulher e fico em casa, atirado
no sofg, vendo TV.” (Diario de campo — Mateus)

Adaptar-se a hemodidlise significa deixar alguns habitos e adaptar-se a outros —
reorganizar e reconstruir as identidades, como diria Hall (2006). Comportamentos como ser
dependente e ficar em casa vendo TV sdo caracteristicas consideradas femininas, se
confrontadas com algumas masculinidades de nossa cultura, nas quais 0os homens doentes
renais cronicos deste estudo se constituem. Schraiber, Gomes e Couto (2005) apontam a
importancia do trabalho na construcdo das masculinidades e as consequéncias de sua perda no
processo de doenca. A perda do trabalho levaria a desvalorizacao de si e também a construcao
de outras identidades, com outras caracteristicas, como o cuidar de si, considerado como
feminino. Essa situacédo, para os homens mais jovens deste estudo, apareceu como um fator de
muita relevancia. Trata-se de momentos decisivos que, segundo Giddens (2002, p. 108),

podem ser ameacadores:

Momentos decisivos sdo ameagadores para o casulo protetor que defende a
seguranca ontoldgica do individuo [...]. H& momentos em que o individuo
deve lancar-se a algo novo, sabendo que a decisdo tomada, ou o especifico
curso de acgdo seguido, tem uma qualidade irreversivel, ou pelo menos que
serd dificil, a partir de entdo, voltar aos velhos caminhos.

Bauman (2007), quando escreve sobre a vida e a fluidez com que ela se desenrola, fala
sobre os ritmos de nossas mudangas, 0s medos e 0s riscos a que estamos expostos, sobre a
instabilidade em que vivemos — em nossos empregos, nas empresas que 0s oferecem, nos
nossos relacionamentos amorosos, nas amizades, na posi¢do social, na situagcdo emocional e
na saude. A instabilidade sob a qual vivemos pode gerar o sentimento de incapacidade para
mudar e controlar os riscos que a vida nos apresenta. Todavia, para o doente renal cronico, o0s
riscos que ele enfrenta parecem ser muito maiores do que os que enfrentaria sem a doenca.
Além dos riscos que podem ser desencadeados pela doenca fisica, ha os riscos sociais, uma

vez que esses homens foram educados dentro de uma cultura que 0s posiciona como
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provedores de si e/ou do lar — todos os informantes compartilhavam essa representacdo de
masculinidade.

Como exemplo, tomo a instabilidade de permanecer no emprego, 0 que, para a maioria
deles, foi real. O trabalho é uma dimensé&o constitutiva das identidades masculinas na maioria
das culturas (ALMEIDA, 2000). Os informantes desta pesquisa, com o diagnéstico de doenca
renal cronica, tiveram que mudar sua inser¢do no trabalho, aposentando-se ou restringindo o
numero de horas e formas de trabalho que realizavam.

Na sociedade moderna, acontecem muitas oportunidades de riscos, e elas estdo
presentes no dia a dia para todos — como Giddens (2010) e Bauman (2007) escrevem —,
inclusive o risco de ficar doente e ter que modificar formas de vida. Isso nos faz aceitar os
riscos como sendo inerentes as condicBes sociais, com todos os seus efeitos na vida das
pessoas. Nesse contexto, a saude parece estar em permanente risco, mas, segundo 0s autores,
hd cada vez mais ofertas de controle dos males que nos ameacam, tanto nas formas
preventivas quanto curativas ou de manutencdo, como acontece com esses doentes homens
em tratamento renal crénico. Para os autores, inumeros estudos e descobertas cientificas, neste
mundo globalizado, apontam o que fazer ou ndo para mantermos a nossa saude; sdo verdades
rapidamente construidas e modificadas, fato que pode gerar, na populacdo em geral, um
descrédito do que e a quem seguir. Parece adequado que essas construgdes e desconstrucdes
acontecam, e as pessoas vao se reconstruindo pelas medidas preventivas se elas se
considerarem sadias. Porém, no momento em que a doenca se instala e é reconhecida como tal
no corpo, como no caso da perda da funcdo renal e de todos os riscos que ela impde, suas
reconstrucdes vao ter outras dimensdes, especialmente se for um tratamento invasivo, como a
hemodialise.

Tendo como objetivo a substituicdo de uma parte o organismo — o rim —, o tratamento
da hemodiélise foi descrito pelos informantes desta pesquisa como uma a¢do muito agressiva
ao corpo. Entre as mdltiplas falas dos homens da pesquisa, independentemente da idade, as
alteracdes fisicas provocadas em seus corpos tomam um significado importante em suas vidas
e nas formas de vivé-las.

Pensar no corpo é pensar em género. Meyer (2005c) diz que 0s corpos sdo construidos
e modificados pela cultura. Para a autora, “o corpo e, tambem, percebido e vivido de forma
conflituosa e ambigua, de tal forma que esses modos de vivé-lo envolvem, ao mesmo tempo,
disciplinamento, coercdo, subordinacdo, saude” (ibidem, p. 181). Os corpos dos doentes
renais crénicos sdo construidos nas diferentes culturas em que estdo inseridos e nelas séo

modificados, formando-se novos significados e novas identidades, como argumento adiante.
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Antes, discorro sobre as transformac6es da aparéncia dos corpos desses homens, o que
0s incomoda a partir do momento em que iniciam seu tratamento hemodialitico. Essas
transformacoes estao relacionadas as intervencdes feitas em seus corpos, como a colocacdo de
instrumentos para realizarem o tratamento, como as fistulas arteriovenosas (FAV) e 0s
cateteres venosos. A fistula arteriovenosa é confeccionada geralmente no antebragco ou no
braco, tendo um aspecto de vasos em relevo, salientes. E uma alteragdo bem visivel. Quando
palpavel, existe a sensacao de vibracdes, o que é chamado de frémito, devido ao fluxo de
sangue constante, arterial e venoso, no local. Essa aparéncia fisica da FAV inicialmente é
pouco marcante ao olhar, mas, com o tempo, conforme sua maturacdo, a FAV vai se tornando
sinuosa e bem visivel. Gradativamente, de forma inversa, a medida que a FAV vai se
consolidando no braco dos doentes (com uma aparéncia mais marcante), eles relatam que véo
aceitando aquela alteracdo como parte dos significados de sua doenca, como foi demonstrado

por Felipe:

“Uma coisa que me incomodava muito no inicio era a FAV. Ela tem uma
aparéncia que me incomoda muito. Ndo usava camiseta cavada, nem
bermuda, porque sou muito magro, e com a FAV ficava pior ainda. Agora,
jé& estou acostumado com ela e até uso camisa de manga curta, mesmo
aparecendo um pouco da FAV.” (Diario de campo — Felipe)

As palavras de Felipe vém ao encontro da fala de Meyer (2005c) em dois pontos:
primeiro, sua aparéncia magra incomodava-o por ele ndo se sentir muito bem dentro de seu
grupo, por isso ndo usava camiseta de manga cavada e bermuda. Depois, com a doenca e a
necessidade da FAV, que alterou mais ainda a forma do seu corpo, sua autoimagem sofreu um
novo impacto. Porém agora ele teve que conviver com outro grupo social, o dos doentes
renais cronicos, e aqui a aparéncia fisica que seu corpo tomou ndo tem mais 0 mesmo
significado de antes; seus objetivos de vida tiveram que ser reconstruidos, e novas identidades
foram assumidas. A magreza e a FAV parecem nédo ser mais tdo importantes nessa posicao.

Quando os doentes ndo possuem uma FAV, eles sdo dialisados por um cateter, que é
colocado geralmente na jugular. Esse cateter, por sua vez, fica em uma posicdo que dificulta
muito que seja encoberto pela roupa. Além de desconfortavel, ele é grande e contém duas
extensdes, para 0 acesso venoso e o arterial, o que da o formato de “‘antenas” no pescogo —
palavra dos informantes e um termo popular entre eles. Esse cateter, quando o doente ndo esta
dialisando, tem que ficar fechado com um curativo relativamente grande para diminuir as

possibilidades de contaminagdo ou de deslocamento. Como falou Tiago, que possui um
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acesso por cateter na jugular: “é terrivel ficar com o cateter [...] € muito dificil. O cateter
parece uma antena”. Ele me perguntou: “o que tu achas de uma pessoa andar por ai com
uma antena no pesco¢o?”. Esse doente ndo tem condicdes de realizar uma fistula, estando
com o cateter ha quase um ano.

Lembrando uma colocacgdo de Foucault, Oksala (2011, p. 68) diz que “nossos corpos
[...] s6 existem em sociedade. S&0 moldados por normas de salde, género e beleza”. Partindo
disso e das consideracdes de Meyer (2005c), posso dizer que as fistulas e os cateteres
incomodam os homens doentes porque assumem determinados significados na cultura,
posicionando-os fora das normas corporais hegemonicas. Isso vai gerar, para alguns deles,
vergonha por sua aparéncia alterada, fato que os fragiliza na relagéo que estabelecem com sua
masculinidade.

A vergonha da aparéncia e o desejo de ndo mostrarem diferencgas inscritas em seus
corpos pela doenca desencadearam para alguns, como Tiago e Felipe, mudancas de
comportamento, fazendo com que no inicio do tratamento ndo quisessem sair de casa. Como
Giddens aponta, “uma experiéncia de vergonha pode ameacar ou destruir a confianca” (2002,
p. 66), e aqui relaciono as mudancas corporais. Para esse autor, a vergonha é visivel e pablica,
estando relacionada com o sentimento de incapacidade da pessoa para ficar bem em seu
préprio meio, 0 que parece acontecer com alguns dos doentes desta pesquisa. Esses
sentimentos se manifestaram nas falas dos doentes, mas, como esses processos de significagdo
sdo multiplos, dindmicos e instaveis, os doentes podem, com o tempo, acostumar-se com sua
experiéncia de doenca e até tornar-se indiferentes em relacéo a ela.

Miguel sentia vergonha da FAV no inicio e usava sempre camisa de manga longa, mas
agora ndo se envergonha mais. Tem uma preocupacdo constante com a fistula, que sempre foi
um problema. Primeiro, pela aparéncia e, depois, pelo risco de lesdo. “Uma vez uma ponta de
ferro cortou meu braco muito préximo a ela. Foi um susto, mas tudo ficou bem ”.

O tratamento hemodialitico requer dos homens doentes renais crénicos mais do que
preocupacdo com sua aparéncia fisica. Demanda identificacdo e reconhecimento das
alteracOes corporais para realizarem os cuidados necessarios para a manutencdo do corpo,
além de muitos outros cuidados, como evitar danos nos locais de acesso venoso e uma dieta
direcionada para suas necessidades. O entendimento desses homens sobre a doenca renal
crénica e sobre si proprios assume um determinado grau de complexidade, de significados e
sentidos que o acontecimento carrega consigo. O doente precisa rever toda a sua vida para
entendé-la e dar-lhe continuidade, com os ajustes que agora lhe sdo solicitados no novo

espaco que lhes foi apresentado. Giddens (2002) e Bauman (2007) diriam que existe aqui uma
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inquietagcdo pelo problema de identidade a ser assumida. O conhecimento sobre a vida é
liquido e individual, em uma analogia com o que diz Bauman (ibidem), porque esses homens
sdo individuos diferentes, e tudo continua sempre em movimento — as suas vidas, as
informacdes, o0 conhecimento, as possibilidades de mudanca, a adaptacao.

Poderia dizer que, para esses homens, uma série de privagdes vai se estabelecendo em
suas formas de viver durante a doenga e seu tratamento. Como Bauman (2009, p. 62) diz, a
“privacdo significa infelicidade”, e acredito que a infelicidade leva esses homens a
determinados extremos como forma de mostrarem-se presentes, dentro dos padrdes
estabelecidos por eles nos seus grupos sociais. O autor ainda aponta que “a privacdo é sempre
‘relativa’; para que alguém se sinta ‘privado’, € preciso haver um padrdo em relagdo ao qual
se possa medir sua condicao” (ibidem, p. 62). Na situacdo dos doentes renais, esse padrdo € a

vida anterior a doenca.

“O que eu acho, assim, que, para a vaidade masculina, tu ficares sem
trabalhar, eu acho que isso deixa 0 Mateus muito triste, se sentir meio inutil,
assim, sabes... E, para ele, eu acho que mudou tudo, ndo é? Porque, na
realidade, a minha vida, eu continuo com a minha rotina e mais os cuidados
com ele, ndo é? Mas sinto falta, assim, também dessa agilidade dele. A gente
era muito prético, estava aqui, resolvia sair, a gente saia, ndo é? E ele
sempre foi muito independente. O Mateus nunca foi homem, assim, de
esperar roupa, esperar comida, entdo mudou essas coisas, assim, a
praticidade da vida, ndo é? Agora eu ja me preocupo de deixa-lo s6, porque
as vezes ele nao come, mas sao essas coisas. ” (Diario de campo — Rosa)

Ainda no que se refere ao que Bauman (2009) discute sobre privac@es, algo que me
chamou a atencdo na vivéncia com esses doentes foi a possivel privacdo que eles apresentam
com a doenca quanto a perda ou a diminuicdo de suas fungdes sexuais. Entre tantas coisas que
a doenca renal leva esses homens a modificar em suas vidas encontra-se a possibilidade de
disfuncdo erétil, definida na literatura médica como a incapacidade de obter uma erecao
peniana suficiente para a realizacdo de uma relacdo sexual. A capacidade de ter erecdo esta
geralmente muito associada a virilidade masculina, particularmente da masculinidade
heterossexual. Essa pode ser uma das complicagcBes da doenca renal crénica para muitos
homens e tem uma implicacdo muito grande em sua autoestima (YASSUMOTO et al., 2004).

A virilidade heterossexual, na nossa cultura, é construida para os homens desde que
eles nascem. Desde que nasce, 0 menino precisa afirmar-se em uma identidade masculina,
convencendo a si mesmo e aos outros de que ndo € uma menina. Os meninos Sao

historicamente criados para aprender a ser homens, e é através de seus comportamentos
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sexuais e suas habilidades nesse dominio da sexualidade que uma grande dimensdo da
masculinidade heterossexual se constitui, e eles serdo classificados como homens no seu
grupo social (MEYER, 2005b; BRAZ, 2005).

O comportamento sexual representa, na nossa cultura, uma das caracteristicas
masculinas de maior relevancia, sendo a maior, como apontam Medrado e outros/as (2011).
Esses autores analisaram algumas matérias publicadas no jornal Folha de S&o Paulo em 2005,
no qual se lia que “0 Ministério da Saude estudava a possibilidade de distribuicdo de remeédios
para disfuncdo erétil na rede publica de salde, como estratégia que integrava um programa
inédito de saude do homem” (MEDRADO et al., 2011, p. 27). Tal fato foi questionado por
especialistas da area médica, que se mostraram cautelosos na distribuicdo desses
medicamentos, mas acreditavam que ela traria maior “qualidade de vida aos homens”. 1sso
reforca a posicdo que a relacdo sexual assume na nossa sociedade; no caso, percebe-se que,
quando existe uma preocupacdo com a construcdo de politicas de salde para 0 homem, um
dos primeiros direcionamentos é para a manutencdo da fungdo sexual masculina.

Para a maioria dos homens doentes renais crénicos, acontece uma piora no seu
desempenho sexual durante o tratamento hemodialitico, o que é vivido por eles como uma
perda de sua masculinidade. Eles até podem apresentar uma melhora desses sintomas apds um
transplante renal bem-sucedido, todavia, durante o tratamento hemodialitico, a queda dessa
funcdo acontecera, com alguns chegando a perder totalmente a capacidade de erecdo. Assim,
0 desempenho sexual, considerando-se a idade em que o doente se encontra, aparece como
um problema muito grande, tendo sido visto como um dos fatores que mais interferiram na
vida dos doentes pesquisados, como foi apontado por Rubens. Para ele, o fato de néo
conseguir mais ter relacdes sexuais com uma erecdo foi muito marcante e o deixava muito
deprimido — “nédo consigo entender! ”. Colocando a culpa nos médicos que 0 acompanharam
antes de iniciar a didlise, Rubens reclamava, dizendo: “como eles deixaram isso acontecer? ”;
“eles estavam vendo 0 que estava acontecendo e por que ndo fizeram nada? ”. Assim, além
da doenca, Rubens enfrentava a situacdo de ndo poder mais ter relacbes sexuais com sua
esposa.

Como Rohden e Russo (2011, p. 728) dizem, “a sexualidade masculina é definida pela
I6gica do desempenho, medida pela erecdo”, enquanto “a sexualidade feminina é apresentada
como um fendmeno complexo e intrigante, ndo redutivel a uma funcgdo orgénica especifica”.
A importéncia dada ao sexo para homens e mulheres apresenta conotagdes diferentes. Nesse
sentido, para Rubens, se ele ndo consegue ter uma erecdo ele ndo tem prazer e a dificuldade

de manter relagdes sexuais, para ele, implica estar perdendo sua masculinidade em funcéo da
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doencga. Entretanto sua esposa Zenobia ndo reagiu da mesma forma diante da perda da erecao
do esposo, e disse que isso “ndo estava atrapalhando sua vida”, como se essa situagdo nédo
fosse importante, e ndo estivesse interferindo em sua forma de ser.

Para os homens que fizeram parte deste estudo que j& se encontravam com mais idade,
a disfuncdo erétil ndo assumiu tanto significado. A situacdo parece ser marcante para 0s mais
jovens, com vidas sexuais ativas, para quem esse desempenho é o esperado dentro da nossa
cultura heterossexual, estando o ideal de masculinidade ligado ao exercicio de relacGes
sexuais frequentes e bem-sucedidas, 0 que, nesse contexto, é sinbnimo de capacidade de
penetracdo (FIGUEIREDO, 2005; BRAZ, 2005; ROHDEN; RUSSO, 2011). Tiago ressaltou,
com bastante énfase, que, “se tivesse acontecido isso comigo, eu ja teria me matado ”, quando
Ihe perguntei sobre suas relagcdes sexuais. E acrescenta: “quanto a minha vida sexual, nunca
tive problemas. Quando jovem, trabalhava como motorista do caminhdo de distribuicdo da
Coca-Cola e andava cada dia com uma mulher — nem sabia 0 nome delas, mas sempre usava
camisinha”. Considera-se muito bom e fala com orgulho. “No casamento, na cama, nao
tenho problemas ”. Acredita que isso se deve ao “ferro” que ele recebe e a outra medicacéo,
qgue melhora a circulacdo. Mesmo assim, diz: “me sinto muito bitolado agora”. Sabe que nédo
pode fazer muita coisa e refere sempre estar tonto. Ele mostra sua forga, suas crencas de que
continua a ser o homem que sempre foi, mas logo retoma sua situacéo de adoecimento.

Na situacdo de Felipe, as suas doencas e a forma de tratamento, de certa maneira,
afastaram-no dos amigos e da possibilidade de conseguir uma namorada, mesmo sentindo
necessidade de que isso acontecesse. O proprio afastamento social, que dificulta novos
relacionamentos, € visto por ele como um fator agravante. “Doloroso de pensar ”, como disse
ele.

Ja para os doentes mais velhos, o exercicio da sexualidade, tomado por eles como
sinbnimo de relacdo sexual, ndo foi levantado como questdo com a mesma énfase.
Novamente, é possivel relacionar isso ao fator cultural, em que se espera que a necessidade de
sexo gradativamente decresca na vida das pessoas, sendo considerada como natural devido as
perdas hormonais previstas na involugdo gradativa do corpo com a idade. Além da idade, o
uso de muitas medicacBes, como anti-hipertensivos, esta relacionado ao acontecimento da
disfuncédo eretil. Para os homens mais velhos deste estudo que tomam hipertensivos, o
problema pode ser gradativo e a compreensdo da situacdo pode ser absorvida dessa forma
também. Ja isso ndo ocorre com 0s mais jovens, para quem a situagdo toma outro significado,

tornando-se um problema maior por todas as suas implicacGes identitarias.
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Se pensarmos, ainda, no amplo leque de privagdes desses homens renais crénicos e
nas exigéncias que lhes sdo feitas para dar continuidade ao tratamento, poderemos reconhecer
outro fator desafiador muito importante, que é o controle hidrico e alimentar, expresso pela
fala de Leonardo: “o que mais mudou em minha vida foi a alimentagdo. Inclusive, agora,
estou com problemas para entrar na lista de transplante porque estou sempre acima do
peso”. Leonardo ndo faz controle de seus liquidos, bebe demais.

A terapéutica nutricional ocupa um lugar de bastante destaque na vida de homens e
mulheres em tratamento hemodialitico. Excesso ou perda de peso sempre sera avaliado com
um cuidado muito grande nesses/as doentes. O que é considerado importante é a alimentacao
equilibrada, tentando-se evitar, em especial, a desnutricdo, que acontece com a progressédo da
doenca renal cronica, além de controlar complicacdes, como desidratacdo ou super-
hidratacdo, hipertensdo, osteodistrofia e anemia, entre outros problemas que podem ser
desencadeados. “[...] a alimentac&o foi um problema muito grande. N&do come isto, ndo come
aquilo! Nao bebe agua. Estava sempre ‘inchado’, perdi peso. Mas tem que aceitar. Tem o que
fazer?” (Rubens). Para diminuir os sintomas, é preciso um controle dietético muito grande
para esses doentes, com restricdo de varios alimentos, com o objetivo de diminuir a producéo
de toxinas que podem causar sintomas urémicos, como nauseas, vomitos, anorexia, mal-estar
e falta de apetite. Nessas restricdes, encontra-se o controle de liquidos e ingesta de alimentos
ricos em sédio, potassio, fosforo e proteinas. Como dizem Barros e outros (2006), a medida
gue acontecem essas restricbes alimentares, diminui a adesdo ao tratamento e os modos de
viver também s&o alterados.

O controle da ingesta de liquidos parece ser um dos mais desafiadores, como diz
Pedro, cuja fala mostra com clareza essa situacdo, quando diz que a sua sede “é um
desespero”. Ele estd consciente da necessidade do controle, mas diz que “é além de suas
forcas”. No inicio do tratamento, conseguia fazer esse controle com esforco, mas tinha algum
resultado. Agora, compara a sua situacdo com a de sua esposa, que estd tentando parar de
fumar e ndo estd conseguindo. Refere que, quando esta hipotenso, sua lingua fica seca, ele
perde a forca nos bracos e sua fala fica lenta, enrolada. Sente a necessidade de tomar liquidos,
mas sabe que seu “coragdo agora ja ndo suporta mais a retencdo de tanto liquido no
organismo, sente-se cansado”. Esse doente, pelo tempo longo em tratamento renal
substitutivo, apresenta uma disfuncao cardiaca importante.

Como o oxigénio, a alimentacdo faz parte das nossas necessidades basicas diarias de
sobrevivéncia. SO que, assim como necessitamos dos alimentos para sobreviver, precisamos

eliminar as toxinas resultantes do metabolismo, o0 que acontece através dos pulmdes,
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intestinos e rins. Se 0s rins ndo estdo funcionando, o controle da ingesta tem que ser
cuidadosamente avaliado. Nossos hébitos alimentares, muito mais do que ditados por
necessidades de nosso corpo, resultam de nossas condi¢Bes de sujeitos culturais, imersos em
determinados grupos culturais e vivendo em um tempo histérico e em condicdes especificas.
Em culturas globalizadas como as atuais, as ofertas alimentares tornaram-se muito presentes
no mundo todo, invadindo as culturas mais localizadas. Portanto, se, para uma pessoa que nao
tem nenhuma restricdo alimentar, abster-se de um alimento pode tornar-se algo dificil de ser
realizado, podemos imaginar que a impossibilidade de atender ao mais simples dos desejos,
como saciar a sede, torne-se torturante para um doente renal crénico.

De acordo com Bauman (2009), a alimentagdo é uma das responsaveis por momentos
de felicidade e socializacdo das pessoas. Segundo ele, as pessoas estdo em constante busca de
novos “prazeres”, novas “tentacfes” e “éxtases gustativos” ainda ndo experimentados, o que
coloca a alimentagdo como um dos fatores relevantes para proporcionar momentos de
felicidade. E justamente nos momentos ligados & alimentagio no tratamento da doenca renal
crbnica que os doentes sentem intensamente as perdas de seus habitos e costumes anteriores, 0
que parece nao melhorar com o tempo em tratamento. Ao contrario, parece piorar, como foi
dito por Pedro, a ponto de tornar-se apenas uma lembranca, como é para Tiago e Carlos, que
relembram seus tempos de muito churrasco nos finais de semana e muita bebida, ap6s o jogo
de futebol, do qual agora também ja ndo podem mais participar.

As mudancas que a doenga provoca nas vidas dos homens doentes renais crénicos sao
muitas. Até aqui, procurei dimensionar o ser homem doente e as varias implicacdes do
tratamento que colocam suas vidas em xeque com uma frequéncia maior do que a que se
percebe nas vidas das pessoas consideradas sadias. Na proxima secdo, direciono meu olhar as
implicacdes dos cuidados de si e as redes sociais e culturais formadas pela necessidade de

cuidado para manter os doentes vivos e atuantes em seus espacos de convivéncia.
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6 VIDAS QUE PASSAM A DEPENDER DE OUTRAS/OS

O lugar natural da doenca € o lugar natural da vida: dogura dos cuidados
espontaneos, testemunho do afeto, desejo comum da cura. (FOUCAULT,
2006, p. 18).

Entre todas as mudancas que acontecem quando os homens séo diagnosticados com
uma doenca renal cronica e necessitam de tratamento substitutivo como a hemodiélise, uma
das mais marcantes € a situacdo de tornarem-se dependentes de outros para serem cuidados
em muitos momentos de suas vidas. Esse fato constitui um impacto importante nas suas
masculinidades, uma vez que agudiza a percepc¢éo de suas fragilidades e, muitas vezes, de sua
incapacidade de “dar conta” das mdultiplas dimensfes de masculinidades estabelecidas pela
sua cultura (VILLELA, 2005). As redes de cuidados formadas para dar suporte as suas vidas,
a partir de entdo, aproximam-nos, sob muitos aspectos, de caracteristicas reconhecidas como
femininas: sensibilidade, cuidado, dependéncia e fragilidade (SCHRAIBER; GOMES;
COUTO, 2005). Essa situacdo inicialmente apareceu, neste estudo, como dificuldades para
adaptar-se a redes de cuidados, mas, gradativamente, com o desenvolver da doenca, esses
homens doentes renais cronicos foram se tornando mais frageis e receptivos aos cuidados
recebidos. Desde o suporte técnico e a dependéncia da maquina, com seus riscos e apegos a
ela, até o cuidado representado majoritariamente por uma cuidadora e o suporte formado pela
equipe de salde, todos esses tipos de apoio governam?® o tratamento e o corpo — tudo mostra

ser suporte de cuidados, alternando-se na conducao das vidas desses homens.

6.1 Suporte que cuida em casa: as cuidadoras

Nas falas dos doentes renais cronicos e de suas cuidadoras, foi possivel identificar e
organizar alguns dos significados que esses homens e suas cuidadoras ddo ao cuidado e a rede
de cuidado formada para atendé-los em suas necessidades diarias apds a confirmacdo da
doencga, no inicio e durante o tratamento. A relacdo entre o0 estar doente e a necessidade de
cuidado muitas vezes mostrou-se mais relevante, para eles, do que a capacidade de controle
de si e do seu cotidiano, independentemente de suas condicdes fisico-emocionais durante todo
o0 tratamento, tanto durante a dialise quanto em seu acompanhamento em casa e no seu meio

social. Para os doentes renais cronicos, as cuidadoras:

22 As palavras suporte e governar sdo utilizadas nesta tese como: 1) Suporte: 0 que sustenta, protege, guarda; 2)
Governar: formas de administrar, dirigir, ter autoridade sobre, conduzir, cuidar dos interesses do outro.
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[...] representam a sustentacdo e a manutencdo de seus cotidianos [...] elas
prestam cuidados e constituem-se como mulheres cuidadoras, adaptando-se a
outras formas de vida que decorrem da evolugéo da doenga e da necessidade
de atencdo/cuidados que tal evolucdo impde a elas. (THOME; MEYER,
2011, p. 305-306).

As cuidadoras assumem, entdo, responsabilidades e caracteristicas prdprias, como

descrito a sequir:

[...] é a familia — e dentro dela as mulheres — que habitualmente assume, em
maior proporcdo a responsabilidade pelos cuidados domiciliares que as
pessoas dependentes necessitam; as cuidadoras sdo, em geral, companheiras
e esposas que residem com o doente, assumindo 0s encargos da casa e
algumas delas, trabalhando fora do lar, tornam-se também suas provedoras
[...]. (ibidem, p. 306).

Tais mulheres apontam a necessidade de cuidado com um misto de sentimentos

vinculados as suas histérias de vida anteriores e, a0 mesmo tempo, uma preocupacéo, tanto de

sua parte quanto da parte do doente, mostrando uma ambivaléncia de controle/submisséo,

inseguranca, medos/esperanca, mas, mais do que tudo, um profundo carinho, sentimento que

apareceu em muitas falas, como expressou uma cuidadora:

“[...] ele também se preocupa bastante comigo e com 0 menino, tanto que,
guando ele estava muito mal, disse que nés ndo iamos saber viver sem ele,
que nos iamos passar muito trabalho sem ele, ndo é? [...] ele ndo comia, ele
ndo dormia. Ele caia da cama, um horror! Ele ficou muito mal, ficou com
setenta quilos, s6 pele e o0sso. Dormia e falava dia e noite. Eu passei um
trabalho que [...], deu trabalho [...], um horror! Mas ndo sei 0 que sera de
nos se um dia...” (Diario de campo — Agatha)

As palavras de Agatha fazem-me pensar nas reflexdes de Alberoni, quando discute

enamoramento e amor em nossa cultura:

as pessoas de quem gostamos ndo sdo, na verdade, o objeto de uma relagéo
continua. [...] Quando elas ficam doentes, quando ndo voltam logo para casa,
quando podem morrer. Entdo assalta-nos a angustia e descobrimos que nos
sdo essenciais. Descobrimos que tém um valor muito grande, em relacdo ao
qual todas as coisas perdem importancia e se tornam contingentes [...].
(1988, p. 90).

Esses sdo sentimentos que muitas cuidadoras evidenciam em suas falas. Por mais que

esses homens doentes precisem delas em termos de cuidados, algumas vezes o medo de

perdé-los é muito maior e gera angustia, inseguranga.
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“Eu Sou uma pessoa que as pessoas que me conhecem um pouco acharam
gue eu ndo ia poder segurar essa barra do Lucas, acharam que eu ia
afrouxar. Eu acho que eu estou conseguindo. Agora, as vezes, me da uma
frouxiddo e vem na cabeca, se um dia pode acontecer e eu ndo estou
preparada para isso, e para isso a gente nunca esta preparada... ” (Diario de
campo — Frida)

O medo da morte ja foi evidenciado como um sentimento sempre presente na vida
desses doentes e aparece também para suas cuidadoras. Esse sentimento, de certa forma, é
trabalhado ao longo do tratamento subjetiva e inconscientemente por eles/as. Simone acredita
que tem que existir unido na familia; “o laco de familia” é o mais importante, diz ela, para
“segurar esta barra”. Ela diz que eles tém trés filhas, que estdo sempre na casa deles, e
mesmo as que casaram vivem la. Para as filhas, ndo passa a “ideia” de que 0 pai possa
morrer. Simone mostra que todos da familia estdo envolvidos e que o sentimento da morte
esta presente, mas lhes parece que ela ndo vai acontecer.

O sentimento que essas cuidadoras e familiares dos doentes renais crénicos tém em
relacdo a morte € o sentimento construido em nossa cultura, na qual a morte é vista como um
fato que s6 acontece com os outros. Elias (2001, p. 7), quando fala da finitude do ser humano
e da vida, o que “chamamos de morte”, diz: “Podemos tentar evitar a idéia da morte
afastando-a de nds tanto quanto possivel — encobrindo e reprimindo a idéia indesejada — ou
assumindo uma crenca inabalavel em nossa propria imortalidade — ‘os outros morrem, eu
ndo’.”

As cuidadoras deste estudo s&o todas mulheres, sendo uma mée e uma filha e as
outras, companheiras e esposas, vivendo sob 0 mesmo teto; existe, portanto, uma proximidade
fisica muito grande entre o ser cuidadora e o ser cuidado. Trata-se de uma ligacdo construida
por afetos reconhecidos na nossa cultura cotidiana como lagos familiares, considerados como
as relacGes mais significativas para os homens deste estudo. De acordo com Giddens (2010),
as mudancas mais importantes que acontecem na vida das pessoas sao as articuladas com suas
relacfes pessoais, como ocorre no casamento e na familia. Na vida desses doentes, a familia é
representada como espago para onde eles voltam e onde se alojam para protecdo durante o
processo de tornar-se e estar doente. Sua casa, que € composta por pessoas de seu
relacionamento afetivo e amoroso, é o lugar considerado seguro para eles.

Para quase todos 0os homens desta pesquisa, a familia é representada pelas pessoas por
guem eles eram responsaveis, suprindo suas necessidades e protegendo-as. Eles assumiam os
lugares atribuidos ao masculino em sua cultura, mas, na situacdo de doenca, isso ficou

comprometido. Eles agora tém muitas dificuldades para incorporar essas transformacdes,
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mostrando-se inseguros e muitas vezes agressivos por perceberem que ndo tém mais o

controle dos acontecimentos.

“Ele fica nervoso s6 em pensar que ndo pode fazer nada e ja se exalta. A
gente ndo pode contraria-lo; se ele disser que aquilo é pedra, tem que
concordar, porque, se ndo, ele se exalta e fica brabo. E ¢é assim, ele fica bem
nervoso, principalmente comigo. Mas eu entendo e o escuto.” (Diario de
campo — Zenobia)

Bover (2004) diz que a construcdo de identidades e a definicdo dos limites de condutas
estabelecidos pela familia e pela sociedade sdo apreendidas em casa, onde as normas e as
regras culturais da sociedade, como a hierarquia tanto para o cuidado quanto para a
negligéncia, sdo (re)produzidas; é nesse espaco que relacdes de poder de género se
estabelecem com maior intensidade. Com a presenca da doenca, dimensdes das identidades de
género serdo colocadas em xeque e modificadas. Para o autor, como sdo as mulheres que mais
realizam os cuidados em casa — seu lugar considerado natural —, por apresentarem maior
intimidade com o ser que e cuidado e maior dominio do lugar e formas de cuidar, elas
conseguem preservar com mais facilidade a autoestima e a autoimagem do ser cuidado.
Giddens (2002) nomeia como confianca o sentimento que se vivencia ai, e diz que ela e as
relacOes interpessoais andam juntas na vida adulta. A confianca se constr6i ndo so a partir das
intervencOes externas, mas com um investimento continuo das pessoas durante a vida,
rotineiramente, em que um olhar, um gesto, um tom de voz alterado de uma pessoa para com
a outra representam sentimentos que podem favorecer ou ndo sua seguranca.

As cuidadoras, que sdo consideradas pelos homens doentes deste estudo como as
pessoas que vivem com eles todo o processo da doenca, vivenciam todos os humores desses
homens nos seus diferentes momentos de adaptacdo e/ou de ndo adaptacdo ao tratamento de
hemodialise. Também foi possivel perceber que os/as filhos/as que vivem junto acabam muito
envolvidos/as, mas nem sempre com poderes para ajudar ou mesmo tomar algumas decisdes,
e assim tornam-se cuidadores/as a distancia desses homens, como Agatha relata abaixo. Essa
situacdo pode tornar-se, para as cuidadoras, mais um fator estressante com que elas tém que

lidar, além de todos os outros basicos para sua sobrevivéncia e do controle do lar.

“[...] ‘o pai esta fazendo isso, o pai estad fazendo aquilo, o pai pode se
machucar’. Entdo, ele é uma crianga, assim... Eu as vezes fico preocupada
comele [...]. Eu fico as vezes sem paciéncia [...] com ele, as vezes até com o
guri, eu fico sem paciéncia, fico meio estressada. Depois eles reclamam, e
eu me corrijo, tomo uns chas...” (Diario de campo — Agatha)
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Pinto e Nations (2010), em trabalho sobre o cuidador familiar no cuidado da doenca
cronica, dizem que a vivéncia do cuidado domiciliar diario implica “dor” e “sofrimento”
muitas vezes, 0 que ocasiona uma carga de estresse bastante significativa para o0s
cuidadores/as. Nesta pesquisa, digo que a casa, onde 0s doentes renais cronicos vivenciam seu
dia a dia com maior intensidade, pode ser um espago que denuncia certo estresse também para
0s doentes; por exemplo, na situagdo relatada por Agatha, assim como ela e o filho ndo
estavam acostumados a conviver com a presenca constante do doente, ele também néo estava
acostumado a ficar em casa com eles, pois vivia fora de casa na maior parte do dia, ou mesmo
por dias seguidos.

Para Bover (2004), a casa ainda é um local significado como privado, natural e seguro
para as mulheres cuidadoras informais, enquanto 0s homens adaptar-se-iam com mais
naturalidade aos locais publicos e sociais. Isso é apontado pelos informantes deste estudo,
uma vez que os homens entrevistados mostraram-se perdidos quando diagnosticados com
doenca renal crénica, dentre outras coisas, por terem que permanecer mais tempo em casa do
que era o natural para eles antes disso. A doenga leva-os de volta a casa, 0 que confunde néo
s0 a eles, como também suas cuidadoras, que mantinham esse dominio.

As colocacdes acima direcionam o cuidado para casa e para o feminino. A relacdo do
cuidar implica reconfiguracdes identitarias das mulheres e dos homens, as vezes conflituosas
como as deste estudo, uma vez que a construcdo de uma identidade cuidadora se faz em
conexdo com a construcao de outra identidade — a que demanda cuidado (THOME; MEYER,
2011). Homens e mulheres, na nossa cultura, sdo posicionados de modo a relacionar-se com
elementos fortemente definidores das identidades ja formadas, como a da identidade
masculina carregada do significado de protecdo. Se esta caracteristica ou outras definidoras de
género da nossa cultura sofrerem alteracdo, havera dificuldades para aceitar as mudancas. As
cuidadoras e os doentes renais gradativamente vdo se conscientizando disso; seus humores e
formas de viver também sdo alterados, exigindo determinados modos de autocontrole nas
diferentes situagdes com que se defrontam.

Como Simone e outras cuidadoras deste estudo disseram, para elas tudo mudou com a
presenca da doenca em suas casas e em suas familias. Em artigo ja publicado (THOME;
MEYER, 2011) trabalhamos o termo tudo e elegemos alguns significados relacionados a ele
pelas cuidadoras deste estudo, entre eles o0 “impacto na saude fisica e mental” e 0 “peso da
dependéncia do outro”. Esses significados, dentre outros referidos por elas, mostram um

pouco da complexidade das relacdes de género que configuram os modos de cuidar.



126

As cuidadoras sentem-se responsaveis e inseguras com todo o procedimento de
hemodidlise e pedem ajuda. Como diz Agatha, se existisse na unidade um espago de
atendimento para elas, isso seria muito importante e as ajudaria a enfrentar melhor a situacao

e a saber conduzir-se nas horas em que estivessem fora da unidade, sozinhas.

“Uma consulta, eu digo, assim, até para a familia. Eu acho que deveria ter,
porque tem dias que a gente estd bem mal psicologicamente, bem abalada.
Para mim, eu digo para nds, os familiares dos pacientes, porque, como eles
estdo bem hoje, amanha eles ja tém uma recaida e jé ficam super mal, nao
€? Entdo, é uma coisa que, as vezes, eles entram bem aqui e, quando saem
de 14, eles estéo todos ruins, ndo €? Entdo, eu acho que uma orientacéo, eu
acho que psicologicamente faria muito bem para nés, eu acho que sim. Eu
me sinto, assim, bastante sozinha, assim, bastante, como é que eu vou te
dizer, meio desorientada, ndo é? Porgue eu fico muito tempo aqui, mas eu
fico muito mal. Eu acho que [...] eu acho gque ndo tem muita coisa aqui,
além do tratamento que eles ddo aqui, dos atendimentos, eu acho que nao.”
(Diério de campo — Agatha)

O que Agatha tenta mostrar é a fragmentacdo do cuidado prestado ao doente renal
cronico. Existe uma preocupacdo muito grande com os doentes, e os familiares parecem so6
fazer parte desse processo quando a equipe precisa reforcar algum cuidado ou quando
necessita de maiores informacGes sobre sua evolucdo. Tudo é feito para manté-los dialisados,
vivos, bem, mas qualquer outro envolvimento com suas cuidadoras s vai acontecer se houver
solicitacdo delas. N&o faz parte do tratamento desenvolver um cuidado com as cuidadoras. O
estudo de Silveira, Caldas e Carneiro (2006) mostra um exemplo da importéncia de grupos de
suporte aos familiares de doentes com ““alta dependéncia”. Segundo as autoras, “esses grupos
tém como meta ajudar os cuidadores a terem um envolvimento construtivo com o parente que
adoeceu [...]” (p. 1630). Séo grupos conduzidos por enfermeiros, médicos e psicélogos.

A falta de orientacOes sobre a conducé@o desses doentes e seu tratamento, para as
cuidadoras, aparece como uma falha do sistema utilizado. Por essas orientacdes nao
acontecerem, ou por acontecerem de forma pouco clara para elas, as aprendizagens
demandadas por esse processo de cuidar vao ser lentas e algumas vezes sua necessidade s
sera notada na observacdo dos quadros clinicos dos doentes, que ndo evoluem positivamente,
como diz Rosa, abaixo. Além da situagdo da doenca e seu tratamento, também aparecem as
questdes masculino/feminino, vistas dentro do ambito doméstico, onde a posi¢do de controle
maior da vida e da casa era supostamente deles, dos homens; agora, as cuidadoras demoram

certo tempo para assumir todo esse controle e entender as modificacdes de suas posturas.
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“Dai, com o tempo, fui pegando as coisas, porque ele foi ficando, assim,
bem paradinho, agora eu ja entendo melhor... Cuido os remédios, porque
antes ele dizia que tomava, porque dai tu até achas que a pessoa fica
normal, s6 faz dialise, ndo é? N&ao V&, assim, que o cérebro dela, o
raciocinio dela é lento [...]. Ai ele esta sempre com a pressao alta, e eu ndo
entendia por qué, se ele tomava tantos remédios. Dai, depois, eu comecei a
controlar os remédios dele, ai ele estd sempre bem agora, sempre dentro do
padrdo, ndo é?” (Diario de campo — Rosa)

A doenca, sua evolugdo e todo o tratamento aparecem como uma situacdo bastante
complexa para as cuidadoras e para os doentes também, s6 que na posi¢do de cuidadoras
existem ainda as questdes dos relacionamentos familiares do passado e do presente que
podem se misturar, como Silveira, Caldas e Carneiro (2006) indicam. As cuidadoras mostram
preocupacdo e resignacdo com a situacdo e o estado de evolucdo dos doentes de quem
cuidam, até porque assumem junto com eles as funcGes de seus cuidados. Entre os cuidados
diretos assumidos por elas, 0 mais salientado € o controle das medicages utilizadas por eles
para complementacdo do tratamento hemodialitico e de outras patologias relacionadas, como
hipertensdo e diabetes. Uma cuidadora expressou o que outras falaram também de formas
quase iguais (Frida, Isabel e Zenobia): “ele ndo sabe nem a medicacdo que toma, ele ndo
sabe. Até brinco com ele: ‘se eu te der veneno, tu tomas’. Eu s6 dou o remédio, ele abre a
boca e toma” (Agatha).

Dependéncia, confianca, ndo importa o sentimento para elas, o que elas reconhecem é
o0 volume de cuidados que devem realizar, o qual € muito grande. Na situacdo do doente renal
cronico em tratamento hemodialitico, a necessidade de cuidado muitas vezes esté relacionada
as condicOes fisicas dos doentes, debilitadas pelo tratamento, especialmente no final das
sessOes, quando podem ocorrer hipotensdo e muitos outros sintomas. Muitas cuidadoras
relatam os modos como os doentes chegam em casa na pds-dialise, precisando de seus

cuidados.

“Quando ele chega em casa, ele fica deitado no quarto, sozinho. Ninguém
conversa com ele aqui. Ele chega: ou ele entra pela frente, se ele esta bem;
ou ele entra por tras, se ele estd um pouquinho tontinho. A gente abre a
porta da frente para ele entrar. A cama ja esta estendida, tudo arrumadinho,
ventilador ligado, a janta dele ja esta pronta, isso que ele mais quer, a janta
tem que estar pronta para quando ele chegar. Ah, quando ele resolve “ah,
eu quero jantar, ndo, hoje eu vou comer um ovinho ”, assim, sabes? A minha
guria sempre faz uma sobremesinha, alguma coisa para ele. Nds o tratamos
na palma da m&o. Ele é muito bem tratado pelos meus filhos.” (Diario de
campo — Maria)
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As cuidadoras e os familiares cuidadores lidam com o prosseguimento da doenca
estabelecendo rotinas domiciliares das quais todos participam, dividindo tarefas. Segundo
Silveira, Caldas e Carneiro (2006), essas condutas, que podem ser bastante variadas, refletem

demandas socioculturais e econdmicas e o0 modelo familiar constituido.

“Ele chega em casa e fica deitado, as vezes ele nem come. Ele fica deitado
um bom tempo, assim, umas duas horas, quietinho. As vezes, apago a luz,
fica quietinho, descansando. Ai, depois, ele come alguma coisa, olha um
pouco de televisdo. As vezes, olha televisdo. Quando acontece de tirarem
liquido a mais dele, ele ndo come, nem assiste TV, ele fica bem debilitado.
N&o sei se € psicoldgico ou...” (Diario de campo — Agatha)

Essa forma de pensar de Agatha diz um pouco da falta de compreensdo do que
realmente acontece ou podera acontecer com o doente na pos-dialise. Outro olhar para esse
entendimento dela é que pode existir certo grau de depressdo, que parece gerar alguma
compaixao nas pessoas que cuidam do doente.

Para Nascimento (2005, p. 27), “os homens ndo sdo ensinados a cuidar nem de si nem
do outro”. Segundo o autor, nem sempre 0s servigos de saude reconhecem 0s homens como
sujeitos de sua atencgdo. Precisariamos transformar esse enfoque culturalmente construido para
conseguirmos uma mudanca de comportamento desses homens e dos servicos de satude. Com
isso, entende-se o tipo de envolvimento dos homens deste estudo no seu tratamento e a
importancia de suas cuidadoras para darem o0 apoio necessario ao seu cuidado. Para todos 0s
homens do estudo, o suporte inicial foi necessario e muito importante; depois,
gradativamente, alguns foram se adaptando a sua situacdo de portadores de uma doenca
crbnica e a todas as implicagbes do tratamento. Eles até conseguem viver, a maior parte do
tempo, por eles mesmos, mas sempre, em algum momento, voltam a precisar de suas
cuidadoras, especificamente no retorno das sessdes de hemodialise, como foi indicado por
Maria e Agatha.

Cuidar, como diz Bover (2004, p. 107), é “asegurar la satisfaccion de un conjunto de
necesidades indispensables para el mantenimiento de la vida” — necessidades a que muitas
vezes os doentes ndo conseguem atender sozinhos, e a cuidadora assume essa fungdo. O

mesmo autor diz que:

[...] el cuidado es considerado como una de las actividades humanas mas
imprescindibles para el mantenimiento de la vida, histéricamente ligado al
género femenino y habitualmente invisible para la historia y al margen de la
sociedad. Las relaciones de poder que se establecen en su ejercicio
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cuestionan las dindmicas existentes en su desarrollo, tanto para el cuidador o
cuidadora como para la persona que recibe los cuidados. (ibidem, p. 118).

Trouxe as colocacOes de Bover porque elas também nos ajudam a entender dimensdes
da nossa cultura; neste estudo, sdo também as mulheres que assumem a maioria dos cuidados
informais®® indispensaveis a vida desses homens doentes. O cuidado é reconhecido pela
sociedade, de forma geral, como sendo natural ao género feminino, mas os cuidados podem
ter vérias outras dimensfes, como veremos pelas falas das mulheres cuidadoras. A maioria
das relacbes das cuidadoras com os doentes era constituida de lacos e ligacdes consideradas
como parte integrante de suas vidas, como € 0 caso do casamento.

Neste estudo, assim como em outros que discutem as relagcdes entre cuidadores e
doenga cronica (PINTO; NATIONS, 2010; SILVEIRA; CALDAS; CARNEIRO, 2006;
BOVER, 2004), séo enfatizadas as relacfes afetivas entre os doentes e seus cuidadores, aqui
0s homens e suas mulheres. Esses autores também falam da alternancia de sentimentos e
poderes controladores dos envolvidos. Percebe-se que as cuidadoras, em uma primeira
andlise, verbalizaram cansa¢o e uma dedicacdo muito grande aos doentes e demonstraram ter
uma relacéo afetiva de amor, preocupacdo e cuidado importante para com esses homens em
suas vidas. Todavia uma cuidadora mostra que a pessoa de quem cuida também pode e sabe
cuidar de si e dos outros, como ela. Ela se sente cuidada por ele. “Ele cuida demais de mim.
N&o quer que eu saia e passa me telefonando toda a tarde enquanto esté na diélise. Fridinha,
onde tu estds? Ja& comeste? N&o saias sozinha, caminhando na rua...” (Frida). Podemos
entender isso como um cuidado, mas também como uma forma de controle — ou ambos,
porque cuidar pode ser uma forma de disciplinar, controlar o outro, tornar os corpos déceis,
como diz Foucault (2009). Percebo, ainda, que as caracteristicas de masculinidades
construidas pela nossa cultura sdo tao fortes que, mesmo em situacfes que ndo os favorecam,
0s homens do estudo tentam manter controle sobre suas mulheres.

As cuidadoras também acompanham outra dimensao, que é a perda da forca fisica dos
homens para realizacdo de seus cuidados basicos e das atividades de trabalho que
desenvolviam antes da doenga. Com reconhecimento de homens e mulheres dentro da nossa
cultura, uma das caracteristicas masculinas é a utilizacdo da sua forga fisica, o que lhes
confere certo poder frente as mulheres. Os homens sdo levados a assumir determinadas
funcBes na distribuicdo hierarquica da familia, sendo as tarefas que exigem muito o uso do
corpo geralmente destinadas a eles, e muitas vezes com dignificacdo. Os homens, entéo,

tendem a assumir essa caracteristica como uma forma de poder e utilizam-na com outros

2 Informais: usado aqui com o sentido de cuidado leigo desenvolvido em casa, fora da instituicdo hospitalar.
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significados, muitas vezes direcionados as atribuicGes e regras da casa. Eles tendem a assumir
com naturalidade a posicdo de determinacdo sobre o que € feito ou ndo na familia.
Considerando-se mais fortes fisicamente, supdem também ter mais poder de comando
(FONSECA, 2004). Assim, a diminuicdo ou a perda da forca fisica pode gerar vergonha,
como aconteceu para alguns homens deste estudo devido a presenca da FAV, que ndo o0s
habilita a fazer qualquer tipo de for¢ca ou ato que possa danificar a fistula. Trata-se de uma
situacdo que toma um significado constrangedor para esses homens doentes, diminuindo,
inclusive, sua posicao hierarquica e modificando sua identidade masculina. Isso € visto no que

disse Tiago, segundo uma fala de Isabel:

“Eu e o Tiago, ontem de noite, a gente estava conversando, e diz o Tiago,
assim, para mim: ‘4i, Isabel, tu tomas a frente das coisas, parece que tu és o
homem da casa’. Eu disse assim: ‘Mas eu sou’. Eu que tenho que fazer
forca, ele ndo pode fazer forca; eu que tenho que cuidar das criancgas, eu
que tenho que xingar, eu que tenho que brigar. Ele fica s6 14 no sofg,
olhando, assim, eu brigar com todo mundo. Ai, eu vou te contar, uma
funcdo...” (Diério de campo — Isabel)

Tiago e Isabel ja eram casados ha oito anos e tinham uma filha, mas moravam em
casas separadas. Quando ele ficou doente, para ajuda-lo, Isabel levou-o para sua casa. Na fala
de Isabel, percebe-se que ela assumiu os cuidados de Tiago, e uma posic¢ao na relacdo que ela
considera masculina: fazer forca, gritar, brigar, xingar. Isabel, pela situacdo de Tiago nédo estar
correspondendo as caracteristicas masculinas esperadas por ela, de homem que mantém o
controle da casa, assumiu tal posicdo. Esse tipo de comportamento também foi encontrado por
Pinto e Nations (2010), que trabalharam com cuidadoras de doenca cronica debilitante

fisicamente, como a doenca renal cronica.

A esposa-cuidadora também acompanha a dificuldade do marido para
“pegar-peso” durante o trabalho, subir escadas, aguar plantas, etc., ocorrendo
aos poucos uma inversao de papéis, quando esta passa a realizar atividades
antes atribuidas ao homem da casa [...]. (ibidem, p. 4).

Mesmo estando Isabel ja acostumada a realizar as atividades de controle da casa por
morar sozinha com a filha antes de Tiago mudar-se para sua residéncia, agora parecia mais
dificil ter mais uma pessoa sob seus cuidados, e justamente um homem, a quem essas
atribuicBes seriam destinadas, segundo a expectativa cultural de género da qual ela

compartilha.
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A doenga, no momento em que se instala na familia ou em uma casa, desencadeia
mudangas e perturba tanto o doente quanto o sadio, aqui homem e mulher. Ele e ela, entre
varias situacdes, criam dependéncias de ser ajudado e de ajudar na organizacdo dos cuidados

em seus cotidianos, como ressalta Isabel, e suas identidades séo postas em julgamento:

“O Tiago, sabes o que eu acho, ele ficou muito dependente de mim, sabes,
muito, muito, muito dependente. Eu lembro quando ele foi para o hospital,
ele tomava muita medicacgdo, e eu tive que comprar até uma caixa, dessas
bonitinhas, de remédio, para botar tudo separadinho. E eu ia 14, até eu
aprender, eu ndo tirava aquela receita da minha frente ali, cada remédio
gue ele tinha que tomar. Eu saia para o servico e deixava separados todos
os remédios que ele tinha que tomar depois, quando eu ndo estava em casa.
Quando eu chegava do servico, na hora da janta, eu botava os remédios que
ele tomava trés vezes ao dia. Eu dava, ele ndo tinha o trabalho de ir atras do
remédio certo. Ai, eu comecei a ver, ndo é? Porque quanto mais tu vais
fazendo as coisas para as pessoas, mais dependentes elas vao ficando de ti,
mais coisas tu vais fazendo, menos coisas eles vao querendo fazer.” (Diario
de campo — Isabel)

Considera-se também que, com o tempo, podem surgir certa acomodagdo e depressao
por parte de quem é cuidado, como no caso de Tiago, e inversdo das posi¢des usuais de
dominacdo e de subordinacdo, que se alternam a cada situacdo vivida por Isabel e Tiago. Esse
tipo de comportamento pode acontecer pelo fato de 0 homem sentir-se desvalorizado quando
dimensbGes de sua identidade masculina sdo colocadas em xeque, e entdo ele tem a
necessidade de atencdo do seu cuidador, deixando-se ser cuidado. Porém existe a
possibilidade de desempenhar outras formas de protecdo, que seriam caracteristicas menos
esperadas de homens, tanto que Tiago o fez, comecando a cuidar de sua filha, e Isabel
reconhece isso: “O Tiago me ajuda muito com a Carol, ele, como é que eu vou te dizer, 0
Tiago é como se fosse a mae da Carol. Ele leva para passear, ele leva a praca, ele traz ao
shopping se tiver que trazer. Onde ele vai, ele carrega a Carol ” (Isabel). Essa postura, antes
da doenca, ndo existia. Conforme lIsabel, a filha tinha resisténcia em aceitar o pai, que vinha

sO para visitas quando ndo moravam juntos.

“A Carol o tinha como pai dela, tudo normal, mas a Carol era meio
afastada do Tiago. Eu acho que ela, na realidade, ela o tratava como ele a
tratava. Eu conversei com a pediatra dela e disse: ‘Olha, a minha guria
chora, quer o pai, quer isso, quer aquilo, quando ele chega la em casa, ela
ndo quer nem dar beijo nele’. E ela disse: ‘Tu tens que ver como ele esta
tratando a crianca, porque ela trata do jeito que € tratada’. Ai, eu comecei a
conversar com o Tiago e tudo, ndo é? Dai, foi quando ele veio morar
conosco. Agora, ela diz que o Tiago ndo pode sair de jeito nenhum la de
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casa, nao €? Dali, ela se aproximou dele depois, a partir dos quatro anos,
guando ele veio morar com a gente, ndo é?” (Diario de campo — Isabel)

No meu entendimento, Tiago, de forma muito timida, mesmo com todas as perdas
causadas pela doenca, encontrou junto a filha outras formas de exercer sua masculinidade,
formas essas que antes eram pouco reconhecidas por ele por serem consideradas femininas.
Tiago vem de uma cidade da fronteira do Rio Grande do Sul com o Uruguai, onde o que se
espera dos homens ndo facilita uma aproximacgdo maior do pai com as filhas pequenas. Essa
aproximacao ocorreria de forma mais intensa com a mée, especialmente se o filho é do sexo
feminino.

A diferencga nesse grupo de homens doentes renais cronicos é a relagdo de mae e filho,
como a de Felipe, que parece ser um pouco diferente pela demonstragcdo de preocupacdo com
sua mde (sua cuidadora), que ndo tem viajado para ver seus familiares e nem mesmo saido
para passear. Ela so sai para o trabalho, acreditando que, se deixar Felipe s por muitos dias, o
pai e/ou 0s irmaos ndo o ajudardo o suficiente, ndo saberdo cuida-lo. Essa méde assume que

ela, como mulher e mée, é que tem a competéncia necessaria para prestar o cuidado.

Do cuidado com a boneca desde a infancia, ao cuidado com a familia, o que
permanece sdo as insignias de inteligibilidade de um sujeito intimo do
cuidado com a saude, produtor de desdobramentos de uma performance que
se repete e, ao se repetir, atualiza ndo somente as praticas em salde, mas
todo um sistema de género [...]. (TONELI; MULLER, 2011, p. 85).

O cuidado torna-se uma propriedade das mulheres, “naturalizando-as e posicionando-
as como cuidadoras e protetoras” (KLEIN, 2010, p. 77). O importante é ver como o cuidado
assume determinado significado e os efeitos que ele gera, tornando-se pratica familiar e
“posicionando homens e mulheres em lugares distintos” (ibidem, p. 78).

Felipe tem medo que a mae fique doente, devido a essa postura de estar sempre a
disposicdo para cuida-lo; ao mesmo tempo, quando fala, da muita énfase ao fato de que foi ela
que passou a doenca de Fabry para ele e seus irmaos, e esta doenca é que foi a causa da perda
de sua funcéo renal. Sua mae, por sua vez, acredita que também seus pais passaram a doenga
para ela, e na sua fala aparece um sentimento dubio de culpa e resignacdo por também ter sido

uma pessoa sacrificada por essa heranga dos pais. Segundo Camila:

“[...] claro, é aquela coisa: ‘Meu Deus, como é que pode, ndo é?’. Mas o
que eu vou fazer, ndo sou culpada, ndo €? Eu me sinto assim, eu penso
assim: ‘Meu Deus, com tanta coisa, 0 que eu tinha que ter essa doenca e ter
passado para os meus filhos?’. Mas, a0 mesmo tempo, eu penso assim: ‘O
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meu pai e @ minha mée, 0 meu pai também’. Jamais ele imaginou, ndo é?”
(Diério de campo — Camila)

H& a conscientizacdo de “ser geneticamente responsavel” pela transmissdo de um

determinado gene a um filho, como diz Ripoll (2005, p. 200):

[...] o individuo entende que carrega um ‘defeito genético’ e tenta, por assim
dizer, procurar uma razdo ou origem para tal defeito. Rastreia-se a
genealogia da familia e, por vezes, a causa do problema é localizada no
‘outro’ — outro membro da familia, as vezes muito distante, as vezes em
geracOes passadas. Mas [...] em alguns casos a ‘busca pelas origens’ do
defeito ndo revela nada: traca-se a genealogia, mas nao se consegue marcar
uma origem.

O fato de ndo conseguir estabelecer a origem da doenca gera incertezas em Camila e
sentimentos ora de culpa, ora de resignacdo pelo acontecido, como se ela pudesse ter controle
sobre a evolucdo da histdria, soubesse de sua origem e pudesse ter escolha na hora de decidir
ter filhos. Felipe faz acompanhamento pelo servigo de genética do hospital e, como tal, ja
deve ter, junto com a méae, passado por varias entrevistas e orientacGes sobre a conducdo de
sua doenca. Mesmo que tudo tenha ficado claro para Camila, acompanhar a evolucdo da
doenca no filho e identificar que o processo se repete nos outros filhos faz com que sua vida
seja inteiramente direcionada para cuidar deles, esquecendo a sua vida.

A desigualdade entre homens e mulheres na familia nuclear, até algumas décadas
atras, aparecia de forma bastante visivel. Giddens (2010) chama essa familia de tradicional —
mais que um parentesco sanguineo, ela era considerada uma unidade econdmica. A
desigualdade ndo acontecia s6 com relacdo as mulheres, mas também aos/as filhos/as. Por
muitas e complexas razdes, a familia foi se transformando, e hoje existe uma diversidade de
formas de familia no mundo todo. Mesmo as familias nucleares, que persistem ainda, ja ndo
tém mais as caracteristicas marcantes que tinham nos anos 1950 (GIDDENS, 1993, 2010). Na
forma de familia mononuclear® moderna, que foi culturalmente construida nos paises
ocidentais e vem sofrendo muitas transformac@es, é que se encontra a maioria dos homens
doentes deste estudo. Os homens geralmente sdo posicionados como provedores e
responsaveis pelo lar, e as mulheres estdo em um posicionamento de cuidadoras do lar,
responsaveis por cuidar e proteger os/as filhos/as. Nessa familia, os lagos de amor, de amizade
e sexuais tendem a seguir as regras estabelecidas pela sociedade em que se vive, assim como

0 sentimento de comprometimento com o0 outro, mesmo em situacdes adversas como a

24 Considero familia mononuclear aquela em que pai, mée e filhos (sanguineos ou n&o) vivem sob 0 mesmo teto.
Sem uma estrutura rigida como da familia tradicional de Giddens (2010), a economia pode ser mantida por todos
0s seus integrantes.
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doencga. As relagOes de parentesco deveriam estar baseadas em confianga, amor e negociagoes
com os pares em diferentes contextos por eles vividos, como aparece nas falas de algumas
cuidadoras. Agatha, por exemplo, parou de trabalhar fora do lar para permanecer ao lado de
Miguel quando ele ficou doente; a mée de Felipe deixou de ir a sua cidade natal ver seus
parentes para ndo deixar o filho sozinho, crendo que outra pessoa ndo sabera atendé-lo em
eventuais necessidades; Frida divide até os alimentos com Lucas, em uma relacdo de
cumplicidade. Assim, a saude da familia passa a ser entendida (e assumida) como

responsabilidade feminina:

[...] € amde, ou outra mulher da familia, que se encarrega da alimentacéo, da
higiene, das idas ao médico e da administracdo dos remédios, quando
necessaria. [...] a familia pode ser pensada como um lugar de producdo
desses cuidados, em Uultima instancia, um lugar de producdo da salde.
(SCAVONE, 2005, p. 100).

Todavia as formas diferentes de viver os contextos familiares podem apresentar
quadros bastante conflituosos quando vistos em uma situacdo de saude. Na presenca da
doenca, pode haver outras maneiras de vivenciar as experiéncias em familia, como no caso de
Leonardo e Maria, para quem os fatos tomaram outras proporcoes, as vezes de dificil controle.
Leonardo conta que construiu mais uma sala em sua casa, nos fundos, e comprou moveis de
Gramado; essa era sua sala predileta em casa. Como ele sempre viajava, um dia, quando
retornou de uma viagem de trabalho, entrou em casa e a sala estava vazia. Sem mdveis.
Perguntou o que havia acontecido, e o filho logo Ihe disse que a mée havia vendido tudo,
assim como suas ferramentas (seu hobby predileto). Maria arrecadou quase 10 mil reais e
doou-os para a Igreja. Retirou o dinheiro do banco que tinham em conta conjunta e doou-o
também. Leonardo disse ter ficado quase louco. Tentou recuperar o dinheiro de todas as
formas, inclusive colocando a policia no caso, mas, como foi doagdo, ndo conseguiu nada.
Acredita que foi um ato insano na vida dela. Seu irméo queria “linchar” Maria. Leonardo
disse: “Por outro lado, quando chego em casa hipotenso e tenho que deitar e elevar minhas
pernas, é ela que vem e retira meus sapatos e meias e me coloca em posi¢ao confortével. Isso
ndo tem quem pague”. Agora, acredita que o feito dela foi por estar fragil e que os outros
abusaram de sua situagdo. Hoje, diz que ela se encontra em acompanhamento psiquiatrico.

O caso descrito acima pode ser visto sob a perspectiva de Bauman (2008, p. 115):

[...] lacos humanos sdo segmentados, as identidades, em méscaras usadas
sucessivamente, a historia da vida, em uma série de episddios que perduram
apenas na igualmente efémera memoria. Nada pode ser conhecido com
certeza, e o que é conhecido pode ser conhecido de diferentes formas — uma
forma de conhecer podendo ser tdo boa ou tdo ma [...].
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Assim parecem ser 0s sentimentos de Leonardo e Maria e seus relacionamentos, no
que diz respeito aquilo que eles ndo querem guardar. O casal demonstrou uma necessidade de
manter seus lagos afetivos; por sentirem-se impotentes em determinados momentos, passaram
a tentar compreender o que para eles seria incompreensivel, porque essa forma de ver era-lhes
favoravel. Faco essa observacdo porque a historia contada por Leonardo foi acompanhada por
sinais faciais de dogura e raiva, conforme suas palavras. Ele demonstra precisar da esposa
pelo afeto e por suas debilidades; ela demonstra uma necessidade de cuida-lo, mesmo tendo
também seus sentimentos de ambiguidade, como foi possivel ver depois na fala dela, quando
relatou que descobriu as relagdes extraconjugais dele, o que teria acontecido na época em que
ela doou os seus bens e os de Leonardo, bem como suas economias. Sé que ela ndo pode
deixa-lo — por amé-lo, porque ele precisa dela e por ele estar doente. O que talvez se possa
pensar é 0 quanto essa historia tem a ver com 0s habitos construidos por ambos, seguindo um
modelo de familia mononuclear que os amarra nesses lacos com necessidades de afeto e
controle.

Fernandes (2008) e Meyer (2010) argumentam que lagos e relagfes familiares séo
aprendidos na cultura, sendo valorizadas as obrigacdes reciprocas nos modos de ser e viver.
Leonardo e Maria, gradualmente, com o decorrer da doenca, desorganizando e reorganizando
suas formas de viver em familia, valorizaram seus lagos de afeto e permaneceram juntos.

As cuidadoras, em suas entrevistas, falam do quanto elas assumiram dos cuidados com
esses homens doentes desde o primeiro momento em que eles iniciaram o tratamento
hemodialitico, indo dos cuidados com o tratamento terapéutico até os cuidados pessoais, 0
que seguem fazendo sempre, como vimos em falas anteriores. Nos primeiros meses de
tratamento, das nove cuidadoras que vivem nos mesmos domicilios com os doentes, oito
acompanhavam-nos trés vezes por semana até a unidade de hemodidlise, ajudando-os no
processo inicial da sessdo, quando eles ndo conseguiam se pesar sozinhos, por exemplo, até a
acomodacdo na poltrona, depois ficando de trés a quatro horas (tempo da dialise) esperando
na sala de espera da unidade, para entdo leva-los com seguranca para casa. Depois,
gradativamente, conforme eles foram se adequando ao tratamento, as suas idas e vindas ao
hospital diminuiram, e agora s6 comparecem na unidade quando chamadas por eles ou pela
equipe. A esposa de Miguel leva-o de carro e fica fazendo alguma atividade perto do hospital,

sem se afastar muito, pois ndo se sente segura, como relata, e no final leva-o para casa:
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“[...] todos os dias, eu venho, porque eu tenho medo de ele cair do 6nibus.
Uma vez, ele foi descer do énibus, caiu, se machucou todo, entéo, eu prefiro
estar perto dele, eu prefiro cuidar, até porque eu me preocupo muito com o
tratamento, eu tenho muito medo de perdé-lo.” (Diario de campo — Agatha)

Alguns doentes organizaram-se com o0 uso de conducdes da prefeitura da propria
regido onde moram, que oferece esse tipo de servico (Pedro, Felipe e Rubens); outros utilizam
o0 transporte publico (Leonardo, Mateus e Carlos); um deles vai dirigindo para o hospital
(Tiago); outro, ainda, utiliza taxi (Lucas). Lucas muitas vezes solicita a presenca de sua

esposa, que vem ao final da dialise para busca-lo de taxi.

“Sempre vou no final da dialise [...] quase um ano, eu ia com ele para la e
ficava da uma hora até o término da dialise. Eu caminhava um pouquinho,
ia 14 no fresquinho, mais fofinho, e, de certa forma, aquilo o gratificou
mesmo. E a gente chega a conclusdo disso, que o paciente, ele reconhece,
mas ele precisa de um apoio emocional, psicoldgico, e de presenca também
da gente. Agora ndo estou 14, porque agora s6 vou quando sdo 5 horas,
quando saio do pilates, que eu ligo para ele, para ver como € que ele esta, se
nao, ele diz: ‘Fridinha, seria sensacional se tu viesses me buscar’. Entdo, eu
vou &, sempre fago assim.” (Diério de campo — Frida)

Lucas e Frida, em seus relatos, permitem dimensionar como eles se organizaram em
seus territorios e definiram seus limites para viver em harmonia, o que pode ser compreendido

na perspectiva do amor romantico, como o descreve Giddens (1993, p. 56):

[...] o amor romantico suscita a questdo da intimidade. [...] porque presume
uma comunicagdo psiquica, um encontro de almas que tem um carater
reparador. O outro, seja quem for, preenche um vazio que o individuo sequer
necessariamente reconhece — até que a relagdo de amor seja iniciada. E este
vazio tem diretamente a ver com a auto-identidade: em certo sentido, o
individuo fragmentado torna-se inteiro.

As multiplas situacdes vividas pelos doentes, especialmente a fragilizacdo das
identidades decorrentes da doenca, abriram outras possibilidades roméanticas de viver, com um

reconhecido grau de cumplicidade, mesmo quando ha alteracédo de sua rotina:

“Entdo, a Unica coisa, assim, que eu sinto ter deixado mesmo, que eu sinto
mais, mas que tem como retomar, é que eu tinha aula de pintura. E, assim,
uma coisa que gosto, de pintura. Entdo, agora ele doente, ele se preocupa
comigo, e eu com ele.” (Diério de campo — Frida)

Com o decorrer do tratamento, o que as falas dos homens e de suas mulheres

cuidadoras permitem inferir € um turbilhdo de sentimentos ambivalentes de amor e 6dio,
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alternados a cada instante do dia, seguidos de arrependimento, sentimentos de culpa e atitudes
inusitadas. Novamente trago a historia de Tiago e Isabel, que visibiliza um desses turbilhdes.
Com a doenca, Tiago tornou-se muito dependente de Isabel em casa, entretanto ele vai
sozinho e dirigindo para a unidade de dialise. Em casa, ele demonstra necessitar ajuda para
quase todos os cuidados, e Isabel os assume, vendo Tiago como seu dependente. Porém ele
néo se sente dependente dela; mesmo aceitando todos os seus cuidados, ele luta para ndo sé-
lo. Nesse ambiente, com o tempo, foram se formando situacdes de brigas, com muitas
agressdes verbais e magoas. Isabel tem a sensacdo de ndo estar fazendo nada certo e tem
vontade de sair daquela situacdo que ela mesma construiu quando o levou para sua casa.
Apesar de Isabel reconhecer a aproximacao e os beneficios que essa proximidade traz para a

filha, o custo para ela parece ter-se tornado muito alto:

“Uma vez, eu até fui muito grosseira no que falei, mas eu tinha que falar
porque eu estava muito braba. Eu ligava muito para ele, ndo é? Volta e
meia, eu pegava o telefone: ‘Tiago, o que tu estas fazendo?’, e isso e aquilo.
E ele: ‘Estou em casa’. Ai, eu ligando, ai, um dia, um dia, ele estava, eu ndo
sei onde é que ele estava, que ele ndo atendia o telefone e ndo atendia, € eu
continuei ligando, porque eu ndo sei 0 que aconteceu, se desmaiou ou
aconteceu alguma coisa, estava no carro. E ele ndo entende desse jeito, ele
entende que eu estou controlando. Ai, um dia, ele pegou e disse: ‘Tu estas
sempre me ligando, porque tu estas como um chiclete, porque tu ndo me
largas de m&o. Eu ndo estou acostumado com mulher desse jeito’. N&o sei o
gué... ‘O que tu estas pensando?’, ele disse para mim. Dai, eu disse para ele
assim: ‘O que tu estas pensando? Vai para frente de um espelho e vé o que
tu és. Tu és um homem doente, que depende de mim para trocar uma bolsa’
[bolsa de urostomia], porque até hoje ele nédo troca a bolsa dele, ele ndo
quer trocar. Ele acha que ele néo sabe.” (Diario de campo — Isabel)

Almeida (2000, p. 150), ao examinar a masculinidade hegemonica, argumenta que ““as
masculinidades sdo construidas ndo s6 pelas relagdes de poder, mas também pela sua inter-
relacdo com a divisdo do trabalho e com os padrdes de ligacdo emocional”. O que considero
relevante neste caso € a forca de algumas representacdes de masculinidade constitutivas da
cultura gaucha. Tiago, mesmo com todo o quadro clinico da doenca e sentindo a necessidade
de cuidados de Isabel, ndo consegue se desvencilhar da identidade de machista, para usar um
termo bem popular da nossa regido. J& Isabel fixa-se na posi¢do da mulher cuidadora, como se
ela fosse a pessoa gque sabe e que cuida dos outros, mas para isso precisa ter o controle dos
passos do outro.

Nas minhas conversas com Tiago na hemodialise, observei que ja fazia algum tempo

gue ele andava muito agitado e que, sempre que conversavamos, ele tinha muitas queixas em
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relacdo & unidade e especialmente em relacdo a Isabel. A situagdo dos dois, na convivéncia
diéria, de casa, parece ndo ter melhorado com o tempo, agravando-se a tal ponto que Tiago
tentou suicidio, na ansia de conquistar sua mulher novamente, quando ela anunciou que ele

deveria ir embora da sua casa.

“Té-lo levado para minha casa é o maior arrependimento da minha vida. Eu
ndo me arrependo de ter cuidado dele, eu ndo me arrependo de té-lo
ajudado, porque eu sei que eu faria, Deus que me perdoe, mas ele estar 14
dentro da minha casa, meu Deus. Tem horas, assim, que eu me acendo.”
(Diério de campo — Isabel)

Foi muito dificil falar com Isabel. S6 consegui depois do episédio de tentativa de
suicidio, e ela demorou muito para concordar, estava muito agitada. Aceitou falar comigo se
fosse no shopping, em um local onde sua filha pudesse ficar brincando enquanto estivéssemos
falando. L& ela falou muito, descrevendo em detalhes os acontecimentos e deixando

transparecer o sentimento de culpa e de édio por tudo que tinha acontecido.

“[...] Ai, ele sempre ameacava se matar. Até antes de ir morar na minha
casa. Sempre que eu ameacava deixa-lo, ele ameacava se matar. Porque foi
assim, eu ouvi um barulho e corri. Ndo, eu ouvi um barulho e disse ‘Tiago,
Tiago’. Ele ndo respondeu. Eu ouvi, assim, como é que eu vou dizer, tipo um
grunhido de um bicho, assim, sabes? Ai, eu fiquei quieta, assim, no escuro,
no meu quarto... ‘Mas o que é isso?’. Daqui a pouco, eu ouvi aquele
barulho, assim, de gente caindo, ai, eu comecei a chamar Tiago, Tiago’, e
ele ndo respondeu. Ai, eu fui 14 [...], era s6 sangue, era puro sangue,
sangue, a cama pingava sangue, o colchdo grosso, assim, pingava embaixo,
assim[...].

Agora, eu estou com ele s6 pelo fato de ele ter feito isso. Porque eu tenho
tanta raiva dele, tanta raiva dele, até por ele ter feito isso ai. E ai eu fiquei
com muita raiva porque... Olha tudo que podia ter acontecido, ndo é? Quem
sabe ndo iam achar que eu podia ter feito aquilo ali com ele, ndo é?”
(Diério de campo — Isabel)

A analise da tentativa de suicidio de Tiago fez-me rever o tema que inicialmente me
pareceu fora do contexto estudado. Entretanto, nas leituras complementares que fiz sobre a
relacdo entre masculinidade e suicidio, pude entender alguns dos fatores que talvez tenham
relacdo com essa agdo, no contexto das relacGes de género aqui vigentes. Em primeiro lugar,
algumas publicac¢bes apontam o suicidio no Rio Grande do Sul como sendo “eminentemente
masculino, numa razdo de distribuicdo por sexo (5/1) das mais significativas do mundo”
(LEAL, 1998, p. 2). Nogueira (2009), em seu Projeto de Promocao da Vida e Prevencdo do

Suicidio no Rio Grande do Sul, argumenta que esse indice s6 tem aumentado nos ultimos
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anos, tornando-se um problema de salde publica. Segundo os autores acima, a proximidade
com o Uruguai e as caracteristicas dos héabitos de vida da populacdo pela convivéncia
fronteirista podem ser consideradas como fatores sociais importantes que aumentam essa
estatistica, considerando-se que o Uruguai € o pais com o maior indice de suicidio masculino
no mundo (LEAL, 1998; NOGUEIRA, 2009).

Na revista Veja de junho de 1998, em uma reportagem de Eduardo Junqueira intitulada
Em nome da honra, pesquisadores e escritores gadchos retratam o suicidio como
consequéncia das dificuldades vinculadas a vivéncia da masculinidade em uma cultura que
conserva habitos campeiros, distinguindo os homens pela forca na lida e controle dos animais,
0 que acaba por leva-los a morte.

O fenbmeno tem uma motivacdo cultural e ja foi incorporado pela literatura
galcha [...]. Nos pampas, a morte esta presente no cotidiano. Os animais
consumidos nas fazendas sdo abatidos 1a mesmo. As geadas no inverno
reduzem as pastagens, matando o gado. Um animal doente deve ser
sacrificado. “Como o ambiente ao redor é violento, os homens adquirem
uma témpera especial. Aprendem desde cedo que para sobreviver devem
cultivar sua masculinidade” [...]. Os homens se acham viris, imbativeis. Em
uma palavra, gatchos. (JUNQUEIRA, 1998, p. 2).

Entretanto, como diz Leal (1998, p.118), “essa histéria muda quando os sinais de
velhice, as doencas e 0s desvios morais colocam a esséncia masculina em xeque”. Tiago tem
uma historia de vida campeira — era lagador, criava e montava cavalos. Veio de uma cidade da
fronteira do Rio Grande do Sul, cidade vizinha uruguaia, sempre teve muitas mulheres e
considera-se um gaucho, como diz Junqueira (1998). Ele apresenta uma caracteristica de
“comportamento impulsivo”, que alguns autores, como Turecki (1999), relacionam com o
comportamento suicida. Todas essas caracteristicas definidoras da identidade de Tiago,
associadas as suas doencas e a possibilidade de perda de seu relacionamento, podem ser 0s
motivos que o levaram a tentar suicidio. Com o seu poder frente aos outros e ao ambiente
sendo enfraquecido pela separacdo do seu trabalho externo e do controle de seus animais, com
as condicdes fisicas que as doencas Ihe impuseram e o distanciamento de sua companheira,
ele passa a questionar seu posicionamento social; assim, com a dificuldade que apresenta em
viver nessas condicdes, a vida para ele perde seu valor. O medo de viver sozinho, para além
da doenga, assume uma propor¢do muito grande, podendo ser um dos fatores que o levaram a
desenvolver a ideacdo suicida. Por outro lado, mais tarde, foi possivel perceber em suas falas
que ele poderia estar apenas tendo uma ideagdo de suicidio para chamar a atencdo de sua

esposa para que voltasse a preocupar-se com ele.
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Desse modo, para as mulheres cuidadoras deste estudo, uma tarefa que pode ser
considerada como um ato de cuidado é a complementacdo da construgdo afetiva feita ao longo
da convivéncia com esses doentes, ajudando-os a se (re)construirem em suas masculinidades e
nas formas de cuidado, que agora a doenca os solicita. Esse ato de cuidado pode transformar-
se em obrigacdo, perdendo suas caracteristicas e deixando de ser efetivo, como na situacdo de
Tiago e Isabel. Mas esse mesmo ato, como foi para a maioria das cuidadoras, pode ser uma
relacdo natural, feminina, quando visto pelo ambito da nossa cultura, e afetiva, que se

fortalece com as dificuldades enfrentadas pela doenca.

6.2 Suporte que governa: a equipe de enfermagem e médica

Em seu livro Vigiar e punir, Michel Foucault retrata as questdes das prisdes e do
dominio dos corpos nesse espaco no que tange a vigilancia, disciplina, controle, punicdo e
docilizacdo desses corpos. Ele diz que, historicamente, essa forma de controle e vigilancia
aconteceu nas fabricas, nas escolas e nos hospitais. Para a vigilancia acontecer, 0s espa¢os sdo
arquitetonicamente organizados, de modo que a observacdo do comportamento do outro e de
tudo que o cerca seja possivel. Em épocas anteriores, era utilizado o modelo arquitetural
chamado de Panéptico de Bentham?”:

O pandptico funciona como uma espécie de laboratério de poder. Gragas a
seus mecanismos de observacdo, ganha em eficacia e em capacidade de
penetragdo no comportamento humano: um aumento de saber vem se
implantar em todas as frentes do poder, descobrindo objetos que devem ser
conhecidos em todas as superficies onde este se exerca. (FOUCAULT, 20009,
p. 194).

Penso que o controle, a disciplina e a vigilancia — constitutivos do exercicio de poder
sobre as formas de viver de doentes renais crénicos durante seu tratamento hemodialitico —,
nos dias de hoje, também podem ser pensados a partir da arquitetura do pandptico que
Foucault descreve. O tratamento desses doentes coloca-0s sob controle e vigilancia da equipe
de enfermagem e médica que os acompanha, e o poder exercido por essas equipes se

estabelece embasado na docilizagdo aparente desses corpos.

25 «[...] na periferia, uma constru¢do em anel; no centro, uma torre; esta ¢ vazada de largas janelas que se abrem
sobre a face interna do anel; a construcdo periférica é dividida em celas, cada uma atravessando toda a espessura
da construgdo; elas tém duas janelas, uma para o interior, correspondendo as janelas da torre; outra, que da para
0 exterior, permite que a luz atravesse a cela de lado a lado. Basta entdo colocar um vigia na torre central, e em
cada cela trancar um louco, um doente, um condenado, um operario ou um escolar. Pelo efeito da contraluz,
pode-se perceber na torre, recortando-se exatamente sobre a claridade, as pequenas silhuetas cativas nas celas da
periferia. [...] O dispositivo panoptico organiza unidades espaciais que permitem ver sem parar e reconhecer
imediatamente.” (FOUCAULT, 2009, p. 190).
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A arquitetura do espaco clinico em que eles sdo dispostos nas maquinas de diélise, por
exemplo, durante as sessdes de seu tratamento, tem semelhanga com o principio do pandptico;
a equipe tem a visdo e o controle de todos os doentes durante as sessdes, mas nem todos 0s
doentes tém a mesma visdo dos outros e da equipe. Eles sdo observados e vigiados durante
toda a sessdo de didlise e, de diferentes modos, a observacéo e a vigilancia ultrapassam os
limites da clinica e abrangem outras dimensdes dos corpos e da vida desses doentes. Por
exemplo, a equipe controla seu peso a cada vinda para realizar o procedimento hemodialitico,
antes de iniciar o processo, e esse resultado denuncia se seguiram ou ndo as regras
estabelecidas por eles, ou seja, se beberam liquidos além do prescrito ou ndo. O mais
importante é que o ganho ou a perda de liquidos que o doente teve durante o periodo entre as
sessOes de dialise é que vai determinar o tempo e o tipo de dialise que ele fard naquele dia. O
controle do peso é um procedimento necessario para a prescri¢do da dialise do dia, para que
todo o processo ocorra de acordo com 0 que se normatiza como tratamento hoje — com énfase
e formato prescritivo e de controle.

Os doentes deste estudo ndo ficam hospitalizados; eles fazem todo o tratamento de
forma ambulatorial. A hospitalizacdo s6 vai acontecer quando ha intercorréncias. A
regularidade desse evento e, como falei anteriormente, a forma como ele acontece, remetem-

me ao que Kruse (2003, p. 15) diz dos individuos hospitalizados.

[...] o individuo, ao ser hospitalizado, se afasta de sua casa, abandona seu
cotidiano e é introduzido no “mundo” do hospital, com seus codigos e ritos.
[...] o corpo é isolado da doenca, tornando-se objeto de enclausuramento, o
que possibilita a vigilancia constante e o registro permanente.

Nesse caso, isso acontece em alguma medida a cada sessdo de hemodialise realizada e,
em maior intensidade, em situagdes de internacOes, tanto na emergéncia quanto nas unidades
de internacdo hospitalar. Os homens doentes renais crbnicos, independentemente de sua
vontade, sob orientacdo da equipe de salde, tém que ir a clinica e se submeter ao processo
dialitico. Se eles ndo forem a clinica de dialise, um agravo muito grande de sua
sintomatologia podera deixa-los mal e até leva-los a morte. Ai surge o desejo dos doentes de
transformar aquele ambiente indspito em algo que eles imaginam como bom, relacionando-o
com sua casa ou mesmo fazendo correspondéncia com seu horario de trabalho: “A
hemodiélise parecia um monstro, o fim do mundo! Agora, € como se fizesse parte da minha
vida, minha outra casa” (Mateus). Este outro doente sonha com o dia em que podera sair dali:

“Agora espero meu transplante. O doutor diz que um dia vai dar” (Mateus). Para Rubens,
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que trabalhava no hospital, ir @ hemodialise € como ir para o trabalho: “Sé que agora fico
sentado aqui, preso & maquina”.

Existem ainda outras formas de transformar o ambiente da hemodialise, que € levar as
pessoas para junto de si, fazendo lacos de amizade, como Leonardo faz. Ele tem o costume de
levar balas para todos na unidade seguidamente e, em dias em que ndo esta dialisando, liga
para a unidade para saber como as pessoas estdo. Estd sempre atento a tudo que acontece na
unidade, tentando de alguma forma agradar as pessoas. E um “sedutor”, como dizem os/as
funcionarios/as técnicos/as da unidade de hemodialise — “sempre com um largo sorriso! .
Esse modo de ser e de agir permite que ele tenha uma aproximagcdo maior com as pessoas da
unidade, e ele se sente feliz com isso, dentre outras coisas porque recebe uma atencdo maior e,
também, porque isso se traduz como exercicio de um certo tipo de poder sobre aqueles/as
cuidadores/as.

Ainda sobre a construcdo de lacos afetivos, pode-se dizer que ela é potencializada,
também, porque os/as doentes permanecem juntos, geralmente lado a lado na clinica de
dialise, por muitos anos. Ndo que durante a realizacdo da dialise eles/as consigam se
comunicar. Esse encontro acontece na sala de espera, nos preparos iniciais da sessdo, durante
0 posicionamento nas suas poltronas e na saida. Também hé interacdo nas festas organizadas
pela equipe, sempre que existem datas comemorativas (Natal, Ano Novo, S&o Jodo...). Essa
relacdo pode acontecer de forma muito peculiar, pelo acompanhamento do quadro de seu/sua
colega e de todas as intercorréncias que ele/a pode apresentar. Em situacdo de morte, o
impacto dessa proximidade e dessa convivéncia é muito maior. Todo o0 grupo e,
especificamente, o/a colega que dialisa ao lado da poltrona de quem sofre a intercorréncia
ficam muito abalados, 0 que se deve tanto ao afeto que nutrem pelo colega quanto ao
reconhecimento de que tais intercorréncias poderiam, e podem, ocorrer com cada um eles,

como no caso de Pedro.

Na hemodialise, 0 que mais o incomoda é a perda dos companheiros ao
longo dos anos. Colegas que faziam diélise e j& morreram. Tinha uma amiga
que fez dialise com ele por 14 anos. Ele acompanhou o final dela, fazia
dialise na poltrona ao seu lado. Contou que sua médica (que ele adora), um
dia sentou ao seu lado e explicou todo o quadro da sua colega de dilise, que
nédo estava bem, e pediu que ele fosse forte para tudo que pudesse acontecer.
Foi o que ele fez. Acompanhou sua colega e deu-lhe forca até o final, mas
sofreu muito quando ela morreu. Diz que “o grande problema dessa doenca
é que ela priva a gente de muitas coisas ”. (Diario de campo — Pedro)
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De uma maneira geral, esses homens buscam, das mais diferentes formas, transformar
a situacdo em que vivem em algo suportavel, assim como o faz a equipe que os cuida. Alguns,
por quase todo o tempo, e outros, por tempos alternados, vdo se tornando doceis ao
tratamento, as orientacGes e as prescricbes da equipe — que é sempre muito exigente até
porque acredita, realmente, que essa é a forma adequada de conduzi-los. Nesse contexto de
exigéncias, ser gentil e festejar datas significativas da nossa cultura sdo estratégias da equipe
para produzir uma aproximacao maior com eles.

No espaco da hemodidlise, os corpos dos doentes renais cronicos em diferentes
situacBes e tempos podem tornar-se ddceis, como diz Foucault (2009) e, algumas vezes, a
equipe os aborda como “corpos frios”, como Kruse (2003) aponta em sua tese. Para a autora,
“corpos frios” sdo aqueles “despojados de uma determinada identidade, sem historia, vistos
como iguais, pensados a partir de uma classificacdo, confinados em sua doenca” (ibidem, p.
143). Ainda segundo ela, “o corpo, para a equipe de salude, é aquilo que funciona ou nédo
funciona” (ibidem, p. 143). Se esses homens n&o seguirem as regras estabelecidas e cobradas
em todas as sessdes de tratamento, eles serdo responsabilizados pelas falhas, quase
inocentando a equipe pelas intercorréncias decorrentes. A equipe de enfermagem e médica,
que d& o suporte necessario para 0 acompanhamento desses doentes, assume a posicdo de
governar, determinar, estabelecer condutas, cobrar essas condutas e penalizar com a culpa e
com a responsabilizacdo pelos efeitos colaterais 0s que ndo seguirem suas orientacdes. De
certa forma, serdo eles, os doentes, que assumirdo os riscos decorrentes de um tratamento ao
qual eles ndo aderem adequadamente. Risco, aqui, tem o significado dado por Giddens (2010,
p. 33): “infortdnios ativamente avaliados em relacdo a possibilidades futuras”.

Nessa linha de pensamento, Meyer e outros/as (2006, p. 1336) falam do risco em
salde, que “é representado como uma situacdo de dano potencial, associado principalmente a
fatores individuais”. Nesse sentido, “correr risco apresenta um certo carater definidor de
identidades desviantes” (OLIVEIRA et al., 2004, p. 1309), entendendo-se que o risco “estaria
na ignorancia, fraqueza, falta de interesse no cuidado de si, esse ultimo um imperativo numa
sociedade em que se atribui um alto valor a autonomia individual e a competéncia para o
auto-governo” (ibidem, p. 1309). Os riscos que esses doentes devem evitar, entre outras
situacbes, demandam a adocdo de comportamentos como: ficar quieto, com o membro da
FAV imobilizado durante o tempo das sessGes de hemodialise, de forma a impedir acidentes,
seguir as dietas estabelecidas e controlar os ganhos de peso nos intervalos entre as dialises. A
falta de ades@o a esses comportamentos favorece a vitimizagdo e a culpabilizacdo desses

homens. A razdo biomédica do suporte que governa nem sempre leva em consideracdo sua
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trajetoria social e suas construcdes identitarias, como e onde elas sdo produzidas e vividas, e
quais saberes vao agregando ao longo desse caminho, de modo a ajuda-los a identificar estas
trajetdrias para reconstrui-las durante o tratamento. Dependendo de sua forma de adesdo, os
doentes sdo responsabilizados unilateralmente pelos seus atos e convidados a assumir 0s

riscos do tratamento em suas vidas.

“Tomar conta de nossas proprias vidas” envolve risco, porque significa
enfrentar a diversidade de possibilidades abertas. O individuo deve estar
preparado para fazer uma ruptura mais ou menos completa com o passado,
se necessario, e deve contemplar novos cursos de a¢do que ndo podem ser
guiados simplesmente por habitos estabelecidos. (GIDDENS, 2002, p. 72).
Os homens deste estudo, de uma maneira relativamente brusca, tiveram que fazer uma

ruptura com o passado, justamente com mudancas que dizem respeito ao seu corpo.

Se a doenga anuncia que a unidade corporal foi abalada, via sintomas
diagnosticaveis no corpo, conferidos e assinados por ele, esta mesma doenca
diz ao sujeito que este ndo tem um controle sobre o corpo, e que 0 corpo
adquire um estatuto autbnomo para além do conhecimento possivel de ser
sabido. (TONELI; MULLER, 2011, p. 93).

O controle do corpo, na presenca da doenca, passa a ser feito em nome dela, e quem
tenta controlar a doenca é a equipe de saude que atende aquele corpo e tenta reeduca-lo, o que
pode ser traduzido como um dominio sobre ele. Quando se trata de uma doenca crénica, que
requer muitos cuidados para seu controle por toda a vida restante, pode-se dizer que a pessoa
perde, de alguma forma, o dominio de seu corpo.

O tratamento do corpo dos doentes durante seu processo de hemodialise também
aparece muito como uma relacdao formada entre esses homens e sua maquina de diélise. Muito
da orientacdo para controle da doenca e manutencdo de sua saude, desde a perspectiva da
equipe de saude, vai seguir esse foco de sustentacdo (doente-maquina). Essa dimensdo do
cuidado no tratamento hemodialitico é tdo relevante que esses homens vao assumindo, eles
préprios, modos de ver a doenca e o tratamento focados na relacdo que se estabelece entre seu
corpo e a maquina de hemodialise. As orientagdes que envolvem o tratamento funcionam
como imperativos a serem seguidos por esses homens; para isso, eles devem cumprir
normativas alimentares, submeter-se a dependéncia da maquina, da equipe médica e da
cuidadora. Agora esses homens também se consideram doentes, assim como a equipe de
salde os considera. Seu corpo esta doente e diariamente lhes da esses sinais, pelo seu cansaco,
pela mudanca de humor, identificada por pessoas proximas, e pelas dificuldades para tocar

sua vida com a facilidade anterior. O tratamento, entdo, funciona como um elemento que 0s
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faz abrir mdo de lugares sociais antes ocupados por eles, como o0s de autonomia e
gerenciamento de sua vida, do controle e sustento da casa, enfim, caracteristicas tomadas
como masculinas.

De uma forma muito simples, atrevo-me a dizer que talvez o suporte que mais controla
esses homens seja a maquina de diélise, que é manipulada pelos/as técnicos/as de
enfermagem. Acoplada ao corpo, assume um significado muito grande para eles a partir do
momento em que comecam a dialisar. Seu corpo passa a ser conduzido, em muitos momentos,
pela equipe de saude, através da maguina. O corpo assume uma posicdo de destaque para
esses homens e para sua equipe de enfermagem e medica; é através dele e da maquina que o
processo de hemodidlise sera realizado, e todo o cuidado estabelecido por essas equipes esta
focado nos dois, corpo doente e maquina. Pode-se dizer, assim, que o que temos aqui é um
cuidado mediado pela maquina e, nessa perspectiva, porque € um cuidado mediado pela
tecnologia, é também um cuidado que pode ser acionado e reconfigurado de forma imediata,
uma vez que o corpo é, constantemente, monitorado e traduzido em informacgfes, que
orientam as ac¢des a serem tomadas a cada passo (VARGAS; MEYER, 2009). Nessa direcéo,
doente e equipe, conectados através da maquina, constituem uma rede dentro da qual esse
corpo doente “passa a existir de uma dada maneira” e dentro da qual o cuidado que esse corpo
recebe da equipe de salde é tecnologicamente potencializado por sentidos ampliados.
Membros da equipe de salude “escutam, olham, deslocam-se e, principalmente, pensam com
as — e através das — maquinas” de hemodialise (VARGAS; MEYER, 2007, p. 134).

O confronto com essa maquina onipresente € um dos grandes impactos que esses
homens tém no inicio do tratamento, depois da constatacdo da perda de sua saude, e ao
mesmo tempo em que vao digerindo as mudancas que devem ser introduzidas na vida que
levavam até entdo. Nas suas falas, apareceu sempre o lugar que a maquina assumiu em suas
vidas a partir do momento em que iniciaram o tratamento substitutivo. O enfrentamento da
maquina de dialise e a identificacdo de seu corpo com uma maquina, que depende de outra
maquina e de varios outros instrumentos, sdo constatacdes visiveis que imobilizaram muitos
deles no inicio do tratamento e que ainda assustam, mesmo depois de longo tempo
hemodialisando. Rubens expressa com indignagdo essa situacdo: “[...] nunca imaginei que
poderia estar sentado nessa poltrona, com agulhas no meu brago e esta maquina [...] sempre
trabalhei aqui consertando os problemas hidraulicos da unidade e agora estou aqui [...] .
Também Mateus ficou por muito tempo “namorando, namorando [a maquina], até entender

e saber que essa maquina agora fazia parte de minha vida. Era um bicho de sete cabecas! ”.
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Toda a rede de cuidado que se forma junto aos doentes renais cronicos torna-se uma
rede de poderes que conduz suas vidas e interfere em suas identidades. Trés dos informantes
desta pesquisa foram bem explicitos ao usarem a frase: “Sempre no meu trabalho mandava e
depois era mandado” (Mateus, Carlos e Pedro). Tal sentimento ndo foi expresso dessa forma
pelos outros informantes, mas aparece de maneiras diversas em suas falas, considerando a
perda do controle de suas vidas frente as necessidades de cuidado e tratamento. Desse modo,
eles vao formando redes de afeto e, ao mesmo tempo, de conflito e resisténcia com a equipe
que cuida, reformulando suas relacfes com as pessoas que se tornam suas cuidadoras.

As relagbes com a equipe de salde — enfermeiros/as, técnicos/as e médicos/as —
parecem ser as que mais geram conflitos entre os doentes. Eles também demonstram
sentimentos ambivalentes, gostam e desgostam da equipe que 0s governa em seu tratamento.
Os momentos sdo ciclicos, como um casamento de altos e baixos que nao é possivel dissolver.
O mesmo acontece com a equipe. Como Ayres (2004) aponta, o profissional também néo
consegue lidar com uma atitude hostil do doente, uma vez que ele também fica insatisfeito
com a situacdo e reage da mesma forma. Muitas vezes, as situacdes de conflito podem
assumir proporcdes extremas de desagrado, o que pode estar relacionado a muitos motivos
durante o tratamento. Essas situacOes geralmente afloram em momentos de infelicidade
relacionada a qualquer cuidado que ndo beneficiou os doentes em algum outro momento.

Sobre isso, ha falas dos préprios doentes e também de suas cuidadoras:

“Ele falou que a enfermeira veio fechar o cateter dele, e ele dizendo como ¢é
que ele queria, porque ela queria botar assim, ele ndo gosta assim, porque
para ca ele se sente melhor, porque para ele ndo pode aparecer aquilo dali.
E ela disse que falou assim para ele, eu vou te dizer exatamente 0s termos
que ele usou, ela disse assim para ele: ‘Eu ndo tenho que fechar do jeito que
tu queres. Eu tenho que botar uma trava de seguranca ai no teu cateter’,
sabes, ele recém tinha feito, ndo é? [ele tentou se matar abrindo o cateter].
E ele disse assim para ela: ‘7em que botar uma trava de seguranca no teu
c..’. Eu disse: ‘Tiago, que vergonha, como é que tu tens coragem de falar
uma coisa dessas?’. ‘Porque ela que veio para me irritar, ela ndo tem nada
que ficar se metendo na minha vida. Nao tem nada que ficar dando letrinha
para mim, o que ela esta pensando?’. Mas ficou furioso. Ele sempre diz que
ninguém escuta quando fala que ndo quer fazer mais as fistulas, e assim
mesmo eles continuam tentando. Agora esta com essas antenas! [possui um
cateter de duplo limen na jugular].” (Diario de campo — Isabel)

Kruse (2003) e Meyer (2005a) questionam o sistema rigido de organizacdo do trabalho

técnico nos hospitais. Da mesma forma, na unidade de dialise, o trabalho acontece de forma
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“regular”, “rotineira”, “racional” e “trivial” (KRUSE, 2003), sobrando pouco espago para
identificar-se, colocar davidas, mostrar anseios, medos ou (in)satisfacdes.

S&o muitas as implica¢Bes do tratamento de uma doenca crénica como a doenca renal
e de suas relacdes terapéuticas. Como diz Ayres (2004b, p. 25), “o profissional que surge
diante de um usuario € ja carregado dos significados, de uma alteridade determinada”. Essa
situacdo é retomada a cada sessdo, dia apos dia; o profissional e o0 doente véo estabelecendo
uma relacdo em que as “referéncias identitarias vdo se transformando, reconstruindo
continuamente a percep¢do do si mesmo e do outro” (ibidem, p. 25). Esse processo, no
entanto, ndo é simples. Viu-se, no caso relatado por Isabel, que as relages estdo marcadas por
vivéncias anteriores e que nem o doente nem a enfermeira conseguiram, na hora de um
procedimento considerado vital para esse doente, separar 0os sentimentos do ato mecanico
regular, rotineiro e trivial executado em um “corpo frio” (KRUSE, 2003). S6 que o tempo
prolongado de tratamento e as relacbes formadas permitem para alguns expressar
contrariedade frente a uma atitude terapéutica imposta que, conforme a vivéncia do doente,
pode gerar desconforto, ocasionando 0 ndo seguimento do cuidado esperado.

Entretanto cabe aqui destacar também as relacdes de cuidado que se formam a partir
de relacbes de afeto e confianga com alguns/algumas profissionais, que passam a ser
reconhecidos/as de maneira diferenciada tanto pelo doente como por seus/suas cuidadores/as
preferenciais; quando essa relacdo termina, por motivos outros que nédo de afeto, pode resultar
em um descuido de si por parte do/a doente. Assim como as relacdes que envolvem o0s
“corpos frios” (ibidem) podem interferir no cuidado, como aponta a fala de Isabel, também as
experiéncias de cuidado valorizadas, quando s&o interrompidas por transferéncia do/a
profissional ou outras razdes, podem resultar no descuido de si por parte dos/as que foram
acolhidos/as e agora se sentem sds, como é o caso de Pedro, que descrevo abaixo. Até que
acontecam novos lacos de valoracdo no trajeto, os caminhos podem ser bastante confusos para
o/a doente, especialmente para o/a doente em tratamento hemodialitico, porque o contato é
muito proximo e continuo. Quanto as mudancas de setor dos/as profissionais enfermeiros/as e
médicos/as, elas costumam acontecer com muita frequéncia porque esses/as profissionais
mudam de espaco e posi¢cdo em busca de aperfeicoamento e crescimento pessoal, sendo que o
apego deles/as aos/as doentes ndo € o mesmo que o dos/as doentes a eles/as. O que quero
dizer € que a relacdo do/a doente com os/as médicos/as e enfermeiros/as € de busca de suporte
e sustentacdo a sua vida. Os lagos de afeto formados estdo muito relacionados com a
dedicacdo do/a profissional ao/a doente, ao comprometimento com sua vida e reconhecimento

dele/a como um ser muito maior do que a doenca, 0 que se espera nessa relacdo entre
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profissionais da satde e doentes. Embora o apego, a dedicacdo e o cuidado do/a profissional
da saude sejam verdadeiros, sdo temporarios, sem a mesma intensidade, porque ndo existe

perda no lado da equipe.

Atualmente, estd em “briga” com a equipe de salde. Tem saudades, reza e
espera a sua meédica voltar, e ndo tem controlado o seu peso. Segundo a
equipe de enfermagem, ele estd muito tempo em hemodialise e tenta
coordenar toda a sua se¢do, fazendo com que as pessoas ndo acreditem mais
nele e ndo tenham vontade de ouvi-lo. Ndo sabem quando ele esta falando a
verdade. A enfermeira X e a Dra. XX acompanharam-no por 15 anos. Sente-
se “sem pai nem mae” agora, porque elas ndo o estdo acompanhando mais.
Diz que a médica atual e a enfermeira ndo o conhecem. A médica atual e a
enfermeira atual o acham sedutor, manipulador, controlador, e ele ndo segue
0 tratamento, toma muita dgua! Outro dia, quando soube que trocaria de dia
para dialisar e que viria dialisar dois dias seguidos, no dia anterior a troca, se
sentiu no direito de beber bastante liquido, ndo seguiu a dieta, tomou sopa,
ensopado de peixe, “abusou total da dieta”. Disse que tinha que aproveitar.
No outro dia, ndo conseguiu que a mAaquina tirasse seu excesso, fez
sobrecarga cardiaca e hipotensdo e teve que voltar subdialisado para casa.
Agora ele e a equipe tém tentado de todas as formas aumentar um pouco o
tempo em dialise para recuperar seu peso, mas seu coragdo ja ndo tem a
mesma capacidade de recuperacdo, e 0 problema continua aumentando. A
equipe fica “fora de controle com ele”, e, segundo eles, ele pouco tem
ajudado. Segundo o técnico, “ele tem resposta para tudo” e ndo tem seguido
as orientacdes. (Diario de campo — Pedro)

A unidade de dialise desenvolve um trabalho tdo rotineiro, como ja foi colocado por
Felipe, que até mesmo o acolhimento, que faz parte do cuidado prestado aos/as doentes pela
equipe de salde e que implica ouvi-los/as, parece, por vezes, ndo acontecer. Muitas queixas
ndo tém solucdes imediatas, levando os/as profissionais a um afastamento temporario da
situacdo até que consigam voltar e dar uma resposta. Sim, porque os/as doentes sempre
querem respostas e acham que a equipe de salde sempre tem as respostas que procuram; por
sua vez, a propria equipe acredita também ter que saber todas as respostas. Essa € uma das
invencOes de nossa cultura acerca dessa relagcdo. Os/as doentes procuram os/as profissionais
da saude porque querem resolver seus males, querem solugdes. O que ndo pode acontecer,
como diz Ayres (2004b), é que o/a profissional da salde deixe de oportunizar a escuta do
outro; o outro também devera permitir o desenvolvimento dessa capacidade de escuta. Dessa
forma, serd oportunizado um dialogo entre doentes/cuidadoras/profissionais da equipe de
salde, quem sabe assim favorecendo as respostas que procuram, 0 que muitas vezes pode ser

necessario, como a cuidadora Agatha relata:
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“Eu ndo estava tendo mais forca para junta-lo sozinha, tirar do chao, botar
na cama. Ele caia sempre. E ele vinha cada vez pior para casa. Cada vez
pior, e eu ndo estava vendo, assim, uma melhora e um interesse da parte da
médica que cuidava dele e nem da parte da enfermagem. Dai, a pessoa que
me deu bastante atencdo, a quem eu sou muito grata, foi a enfermeira Y e a
X, ndo é? Ai, eu chorei muito, conversei muito com elas, porque eu néo
estava aguentando, ndo estava mais mesmo, eu ndo dormia, eu nado
conseguia comer também, porque eu tinha que ficar em volta dele dia e
noite, ndo é? Ai, eu ndo saia da unidade guando ele estava mal, ficava
sentada ali, preocupada com ele. E ai eu pedi para elas, ‘por favor, me
socorre, porque ele fala dia e noite, ele ndo come mais nada’, e ndo comia
mesmo. Ele estava com uma cor horrivel. Ai, até essa moca aqui, que €
secretaria de tarde, eu acho, ela me passou, falamos com o professor. Mas
dai eu, eu consegui, ai a médica comegou a se interessar mais, a médica que
estava ali com ele. E ela me deixava sentada, as vezes, a tarde toda ali para
falar comigo e ndo falava. Eu ia embora e ndo falava comigo. Ai eu peguei e
falei com as enfermeiras para chamé-la.” (Diario de campo — Agatha)

Teixeira (2005, p. 592) recorre a Deslandes (2004) para argumentar sobre a
importancia da “tecnologia da escuta” e de negociagdes das “regras comportamentais e
organizacionais” quando se quer prestar um cuidado humanizado, ou ainda sobre a
importancia “das tecnologias da conversa que facilitariam a identificacdo, elaboracdo e
negociacdo com os usuarios das necessidades que podem vir a ser satisfeitas naquele ou em
outros espacos”. Entendo que isso se refere a demandas de salde tanto dos/as doentes quanto
de seus/suas cuidadores/as, em um processo desenvolvido por todos os componentes da
equipe de salde.

Os doentes sofrem com o problema que tém, ou que acreditam ter, e as cuidadoras, por
sua vez, sofrem também porque, na maioria das vezes, ndo sabem como se conduzir, o que faz
aumentar sua ansiedade e a busca por orientacdo. Naturalmente, elas vdo a procura do/a
profissional de satde responsavel pelos doentes, em busca de atencdo, as vezes muito mais do
gue de uma solucédo, pois elas estdo esclarecidas quanto a evolu¢do do quadro clinico dos
doentes e as complicacGes possiveis, mas as situa¢des inesperadas tendem a desestabiliza-las.
Provavelmente era o que estava acontecendo com Agatha. A cuidadora busca acolhimento por
parte da equipe de saude e resolutividade para seus problemas. Quando esse acolhimento
acontece por parte dos/as profissionais da salde, quando eles/as conseguem ver além dos
“corpos frios” (KRUSE, 2003), eles/as séo reconhecidos/as e valorados/as pelas cuidadoras,

como aparece na fala de Frida, abaixo:

“[...] ai, a enfermeira foi ver e ela viu o quadro dele e ja comegou a tomar
as providéncias. Eu queria entrar na profissédo, todas as enfermeiras séo
heroinas, sdo rainhas, desculpe esse paréntese, um pouquinho de inveja,
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porque elas estdo muito mais presentes que o médico e tém a sensibilidade,
nao sei se todas, mas tém aquela sensibilidade de fazer um diagndstico, nédo
é? Posse da experiéncia que ela ja teve, conhecimento ou muito curiosa,
querendo saber tudo, bem, pelo menos é a experiéncia que eu ja tive. Com
franqueza, pelas experiéncias que eu ja tive, eu ressalvo tanto as
enfermeiras, fisioterapeutas e as nutricionistas. ” (Diario de campo — Frida)

Frida, a0 mesmo tempo em que elogia a equipe de enfermagem, é cuidadosa e deixa
em aberto as questdes que ela educadamente ndo quer levantar, pois certamente ela reconhece
as diferencas dos/as profissionais. Quanto ao termo heroina, que Frida utilizou, no meu
entender, esta relacionado com aquelas pessoas que conseguem ir além do seu saber técnico,
que ouvem, como Ayres (2004b) propde, e acolhem, o que pode ser o caso de qualquer
profissional da equipe que se permite, de fato, escutar os/as doentes.

Os discursos de saude dentro da area de nefrologia, referentes a doentes renais
crbnicos, sdo produzidos a partir de verdades cientificas que conduzem a vida das pessoas,
sem deixar muito espaco para considerar 0s contextos de vida anteriores (e concomitantes) a
doenca. Muitas regras sdo estabelecidas, e os/as profissionais da salde que trabalham
diretamente com esses/as doentes assumem com muita naturalidade o poder de ditar as regras
e, através delas, conduzir as vidas sobre as quais elas incidem. Os/as profissionais tornam-se
condutores/as da vida desses homens, e os/as técnicos/as de enfermagem que 0s assistem
diretamente durante o processo de dialise, a0 mesmo tempo em que convivem mais com eles,
ao contrario do que se imagina, tendem a reduzir a individualizacdo do cuidado direto, como
se 0s problemas dos doentes fossem os mesmos; desse modo, o trabalho algumas vezes torna-
se mecanico.

Estudos como o de Meyer e outros/as (2006) questionam a forma afirmativa e objetiva
do saber cientifico, que continua fundamentando o cuidado prestado nos hospitais, na
atualidade. Os/as pesquisadores/as dizem que o processo saude-doenca continua sendo
tematizado e fundamentado nos modelos classicos de orientacdo, dentro do formato
prescritivo do conhecimento técnico, como a primeira escolha que as pessoas tém para
recuperar sua saude e/ou seu bem-estar. Em se tratando de doente renal crbnico, o quadro
parece corresponder a essa realidade e persistir nela. Seguindo essa forma de pensar e
conduzir, muitos membros da equipe de saude insistem na prescri¢do rigida e monolitica para
atingir objetivos padronizados para o tratamento de doentes renais cronicos. A busca do éxito
parece constante, e ha frustracdo para alguns membros da equipe quando ndo conseguem
sucesso. Nessa tentativa, tais profissionais da satude buscam disciplinar os homens doentes,

acreditando que esse modelo de acdo permitiria um controle maior sobre o tratamento
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estabelecido e garantiria a esperada adeséo por parte dos doentes, com resultados vistos pela
equipe como positivos para ambos.

Todo o processo de adoecimento, o tratamento e a necessidade de suportes de cuidado
para manter a vida implicam reconfiguracGes identitarias continuas, e algumas vezes
conflituosas, tanto para as cuidadoras quanto para os homens deste estudo. O mundo com o
qual eles estavam acostumados a viver sofreu uma transformagdo com a doenga, assim como

suas vidas, e o cuidado demanda outra identidade de doentes e cuidadoras.
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7 (RE)CONSTRUCAO DE SI: MASCULINIDADES, IDENTIDADES, CUIDADO

Somos ndo o que somos, mas 0 que fazemos de n6s mesmos. (GIDDENS,
2002, p. 74).

A doenca renal cronica, por sua historia e pelo comprometimento de formas de sentir e
viver o corpo e a vida em sentido amplo, pode ser considerada como uma cultura que constitui
um determinado grupo e identidades. Os homens informantes desta tese viveram historias de
vida e assumiram identidades construidas de diferentes formas em diferentes tempos e
contextos. Como diz Giddens (ibidem), no mundo moderno, temos uma pluralidade de opcdes
possiveis para seguirmos uma forma de vida e a adotarmos como um modo de ser e viver; as
escolhas estdo relacionadas as formas de pensar e agir que dizem respeito as identidades
assumidas no grupo social. Para os homens da pesquisa, que desenvolveram a doenca renal
cronica, essa pluralidade se tornou mais restrita as estruturas sociais em que passaram a viver,
as quais agora os atravessam. Nas falas desses homens, entre maltiplos atravessamentos,
encontrei alguns fatores que interferiram muito na reconstrucdo de suas identidades, tais
como: limitag¢bes do corpo, trabalho, relacdes de afeto/familia, entre outras.

A passagem do tempo, por exemplo, parece determinar muito sua maneira de pensar e
agir, e aqui estou me referindo ao tempo como idade. A idade cronoldgica desses doentes
articula-se, de diferentes formas, a adesdo ou ndo a posicdo de doentes, 0 que parece estar
relacionado as suas vivéncias com a doenca ao longo de suas vidas. E, nessa articulacdo entre
idade e doenca, visualiza-se como as diferentes identidades masculinas por eles assumidas em
seu passado se reconfiguram em sua vida atual.

As vezes, o fato de ja ter passado pelo processo de estar doente, ter sido cuidado,
cuidar-se, e conviver com outras doencas e com as consequéncias que elas trazem pode fazer
com que a aceitacdo da doenca renal j& ndo seja tdo penosa; ela é até aceita com certa
naturalidade, se olharmos a etapa de vida em que cada doente esta agora. Lucas é um doente
com histéria de hipertensdo e doenca pulmonar, necessitando de tratamento medicamentoso
constante. Na sua fala, considerou a posi¢do de doente assumida agora na hemodialise com

tranquilidade:

“[...] entrar no programa de hemodialise foi muito bom. N&o precisei mais
tomar tantos remédios, como falei. Tenho uma vida tranquila, com a Frida
24 horas por dia ao meu lado, me atendendo. ” (Diério de campo — Lucas)
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Lucas tem 72 anos e, quando conta sua histdria, refere que cuidou de sua esposa e foi
cuidado por ela desde os primeiros momentos em que se conheceram. Ele tem problemas de
hipertensdo e, nos ultimos anos, problema pulmonar importante, exigindo-lhe o uso de
suporte de oxigénio em varios momentos do dia, além de ter tido outros problemas de saude
ao longo da vida. Sua esposa teria uma histdria de “problemas emocionais” — o pai de Frida,
quando eles casaram, teria pedido a Lucas que cuidasse dela, e o de Lucas, que Frida cuidasse
de seu filho. Uma das formas de ver esse cuidado € que as duas familias os consideravam
frageis no contexto social a que pertencem, levando em conta 0 modo como a doenca € vista
nele. Vivendo com suas limitacOes fisicas, eles se reconstruiram na busca da felicidade a dois.
Trata-se de uma relacdo que a primeira vista mostra certa cumplicidade e afinidade, que
continuou e se aprofundou com a situacdo de doente renal cronico de Lucas. No entanto a
forma que a dependéncia atual da esposa — de quem Lucas diz cuidar —, assume, indica
também, e com certa sutileza, um lugar privilegiado de controle sobre ela; isso parece permitir
que ele seja feliz no seu quadro de doenca, sem romper com a masculinidade por ele
reconhecida no seu contexto social. Trata-se de uma masculinidade fortemente influenciada
pela cultura de sua regido de origem, que € o interior do Rio Grande do Sul, na regido do
pampa, onde os homens sdo educados para proteger as mulheres. Conforme Louro (2010),
isso também seria resultado dos ensinamentos tanto familiares quanto escolares pelos quais
passamos e onde formas sociais de convivéncia sao aprendidas.

Para autores como Braz (2005), em algumas sociedades existe certo consenso sobre 0s
homens deterem um lugar de vantagens em relacdo as mulheres, e elas tomam isso como algo
esperado, sem contestar, como mostra Frida quando segue as instrucdes de Lucas, mesmo
estando sozinha durante o periodo em que ele estad em dialise. Klein (2010), ao citar Almeida
(1996), diz que certas caracteristicas das masculinidades e feminilidades permitem que se
exerca poder um sobre o outro, e essa acdo tem relacdo com as identidades masculinas e
femininas construidas, independentemente de suas fragilidades. As situacBes de controle de
um e outro vao acontecer alternadamente, conforme os momentos de dependéncia de cada
um, com ambos participando da relagdo de cuidado e do cuidar-se.

Nas entrevistas que fiz com Lucas, sempre conseguia identificar, a partir de sua
postura, antes mesmo de falar com ele, seu grau de felicidade ou tristeza no dia. Quando ele
falava, percebia que esse grau de tristeza ou felicidade estava sempre relacionado a situagédo
de controle de sua esposa — se ela atendia ou ndo o telefone, se estava em casa ou tinha saido,
sobre as conversas que ela tinha em suas terapias e que depois eram retomadas nas terapias

em conjunto que faziam. Na fala de Lucas, ele fazia questdo de deixar claro que o
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acompanhamento psicolégico acontecia pela situacdo fragil de Frida e que ele participava
para ajuda-la. Ele permanecia sempre com o telefone no colo, & espera de algum contato de
Frida; seu mundo reconstruiu-se em cima desses pequenos atos, que ele significa como
cuidado.

Em termos de idade, Lucas encontra-se no extremo oposto de um dos informantes
desta pesquisa, Felipe, que tem 33 anos. Nas minhas anotacdes, registrei que ele fala com
aparente tranquilidade de uma trajetoria que modificou totalmente seus habitos de vida, como
alguns dos fatos apresentados abaixo.

Felipe, antes da identificacdo da doenca renal, mesmo com a doenca de Fabry e todas
as suas dores (dores nas maos e nos pés, que, conforme a intensidade, se irradiam para todo o
corpo), tinha insénia e fazia noitadas com os amigos. Agora ja ndo sai mais, dorme cedo e
acorda cedo. Mudou sua rotina — situacdo que mostra claramente as alteracGes que a doenca
desencadeou em seus héabitos de vida. Referiu que, no inicio do tratamento renal, com a
hemodidlise, logo nos primeiros trés meses ja comegou a sentir-se bem e ndo tinha mais os
sintomas da doenca renal: mal-estar, nauseas, vomitos e cansaco. As sintomatologias das duas
doencas passaram a ser controladas pelos seus tratamentos. Agora, ja suporta bem as
alteracOes de temperatura, 0 que antes ndo conseguia, e as dores diminuiram. Sente que seus
habitos alimentares tiveram que mudar pela perda da funcdo renal, como parar de beber
bebida alcodlica e refrigerante, comer batata frita, entre outras restricdes que ele alega como
uma inibicdo para sair. Ele refere que essas restricbes o incomodam e atrapalham para sair
com amigos, ja que nao pode beber ou comer o mesmo que 0s outros do grupo. Também néo
faz mais festas, pois se desgasta muito, fica muito cansado. Assim, sua vida resume-se ao
trabalho no sindicato e ir a unidade de hemodiélise. Disse que “a grande diferenca em sua
vida é a rotina assumida”. Parou totalmente de praticar esportes. Ndo namora mais ha seis
meses. Nunca teve uma namorada fixa e acha dificil encontrar alguma agora, porque esta
sempre em casa, “o0 que dificulta encontrar alguém”. Isso o incomoda — “faz falta”, disse ele.
Porém Felipe disse aceitar bem as mudancas. Disse que a sua cidade € pequena, com poucas
opcdes para qualquer atividade de lazer, trabalho e cuidado, e que queria morar em Porto
Alegre, como sua irm@, estar formado, ser independente. Ter que parar 0 Seu curso de
fotografia é outro fato que o incomoda muito. Nao suportava a longa viagem que tinha que
fazer todos os dias a noite até a cidade de Canoas; a temperatura do Onibus e as dores
impediram-no de continuar com o curso. Esperava que, com a hemodialise, fosse melhorar o

suficiente para retomar seus estudos, mas viu que ndo era possivel devido as alteracdes de
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pressdo e a outros sintomas que tem pelo tratamento renal. Refere depender da mée para seus
minimos cuidados quando ndo esta se sentindo bem.

Podemos compreender a dimensdo da desestruturacdo que doencas podem causar em
um modo de vida através da narrativa de Felipe. Com a evolucdo da doenca cronica, ele
vivencia uma silenciosa e natural ameaca as suas formas de viver — nesse caso, de um
individuo do sexo masculino que comega a questionar seus modos de vida, comparando-0s
com demandas e possibilidades do mundo cultural no qual ele esta inserido. Podemos dizer
que a historia de Felipe indica, de uma maneira muito simples, como o aparecimento de suas
doencas redirecionou e redimensionou sua trajetoria de vida em todas as dimensbes —
pessoais/de relacdo, familiares e profissionais — a um custo que, em todos os aspectos, pode
ser considerado alto.

Felipe ainda fala do sentimento de desconforto pelo transtorno que sua situacdo de
adoecimento causa na vida dos outros que vivem ao seu redor. Especialmente, sente o
transtorno que causa a mée, e isso o incomoda. A familia da mée e de Pelotas e, no Natal,
vieram visita-la. Os familiares queriam que ela fosse para la passear, mas, desde que a doenca
de Felipe se manifestou, nunca mais foi visita-los, e ele acredita que ela ndo vai por causa
dele. Sente-se mal por essa situacdo. Acredita estar bem e que ela poderia ir, mas ela ndo sai
do seu lado. A rotina de todos na sua casa mudou em funcédo de suas doengas.

Nesses caminhos que Felipe vem percorrendo no contexto da doenca, assim como nos
de outros doentes renais cronicos, identidades foram formadas e transformadas, como diz Hall
(2006). A acdo de alguns desses doentes renais cronicos do grupo de estudo no enfrentamento
da doenca procura apoiar-se na sua maneira de ser como pessoas, no que eles assumem e
entendem que é ser homem e doente renal em seu meio social e nas condi¢bes em que lhes é
possivel estar e ser doentes. Ai se localiza, também, o processo de reconstrucdo de suas
masculinidades, que envolve ressignificacdo de modos de ser e de viver que permitam, ao
mesmo tempo, outras formas de participar de seu meio social, sentindo-se parte dele — o que
Felipe tem feito por meio do desenvolvimento da arte fotografica. Inserindo-se em outras
redes sociais, Felipe passa a se reconhecer como membro de novos grupos, tendo ja publicado
varias de suas fotos na Revista FABRY Brasil, uma publicacdo da Associa¢do Brasileira de
Pacientes Portadores da Doenca de Fabry e seus Familiares.

Mostrei um pouco como a doenga pode interferir na vida desses homens, olhando-os
pelos extremos da idade, mas podem ser muitas as mudancas reconhecidas em suas vidas
desde que a doenga renal cronica se instala em seus corpos e formas de viver. Muitas dessas

mudangas séo constituidas por ac¢Oes diferenciadas das do grupo social com que esses homens
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se identificavam. Novos significados, que demandam rupturas profundas com modos de ser
anteriores, sdo entdo produzidos e assumidos.

As mudancas fazem-se presentes, inclusive, na maneira como 0s doentes se
comportam na unidade de dialise. Para Leonardo, a unidade de hemodialise assumiu a
configuracdo de continuacdo de sua casa, como se todos que trabalham ali fossem de sua
familia. Gosta de estar ali em suas tardes de tratamento. Sempre que pode, leva balas ou
guloseimas para distribuir ao grupo, algo que Lucas também gosta de fazer, ndo sé para os/as
funcionarios/as, mas também para os/as filhas/os de outros/as doentes que considera
amigos/as. Eles formam lagos de amizades que ultrapassam as salas de dialise.

Mateus, referindo-se ao tratamento hemodialitico, que o obriga a ir a clinica trés vezes
por semana e a ficar toda a tarde 14, sentado, ligado a maquina de dialise, diz que o “encara”
como uma atividade de trabalho: “agora, venho e vejo a hemodialise como se fosse 0 meu
‘horario de trabalho’. Estou aposentado hd um ano e meio, e isso me incomoda muito porque
sempre fui muito ativo, e ndo trabalhar ¢ dificil de aceitar. A hemodiélise parecia para mim
um monstro, o fim do mundo! Agora, ela faz parte da minha vida .

O tratamento da doenca renal cronica, a ndo ser que consiga fazer o transplante renal,
exige do doente uma rotina que, em muitas situacdes, dificulta e até mesmo o impede de
continuar as atividades de trabalho que até entdo vinha desenvolvendo. Para esses homens
doentes, essa € uma das consequéncias consideradas de maior impacto e mudanca em suas
vidas. Alguns foram aposentados; outros, que coordenavam seu proprio trabalho, tiveram que
diminuir suas atividades ou mesmo parar, como descrevo a seguir.

Leonardo, que sempre teve seu trabalho reconhecido por grandes firmas onde
trabalhou, tem atuado como autdnomo. Seguidamente, telefonam para ele solicitando algum
trabalho, o que ele conta com muito orgulho, pois se considera um técnico especialista em sua
area. Mesmo depois de iniciar a hemodialise, fez muitas viagens de trabalho. Em algumas, sua
esposa foi junto, pois ndo se sentia muito seguro; em outras, ele foi sozinho. Ndo consegue
ficar sem trabalhar, s que agora ja ndo se sente tdo seguro em viajar e ficar muitos dias em
um hotel, dialisando em lugares que ndo conhece bem. Diz que “o homem foi feito para
trabalhar — Projeto de Deus . Acredita que, por ser muito bem reconhecido em seu ramo de
atividades, € bastante solicitado para trabalhos esporadicos, mesmo na situacdo de doente.
Depois que iniciou a hemodilise, quando tem necessidade de viajar, as proprias firmas que o
contratam arrumam lugar para ele dialisar, 0 mais perto possivel do local de trabalho. Porém
agora ele diz: “realmente me sinto cansado ”. Outro dia, feliz, contou que recebeu uma nova

proposta de trabalho, s6 que o centro mais préximo para ele dialisar ficava a 180 km,
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distancia que ele teria que fazer dia sim, outro ndo. Resolveu ndo ir e alegou ser por causa dos
netos, que estdo ficando em sua casa para a filha poder ir trabalhar. Ele tem ficado com os
netos e brinca embaixo das arvores ou assiste TV na cama, com eles, 0 que ele considera,
atualmente, como uma de suas atividades preferidas. Contudo diz que, quando houver uma
nova proposta, ele ira. Ele ndo desiste, e seus “projetos de felicidade ” ficam dentro da esfera
de trabalho, mesmo sendo constantemente reavaliados e reconstruidos, tentando ndo perder
totalmente o controle de si. Para Beck (2010), Leonardo faz parte do grupo de homens que
percebem em seu trabalho a importancia e o reconhecimento de si, para autoafirmacao diante
dos outros.

Nossa sociedade é organizada por um conjunto de normas estabelecidas por seus
membros, que significam o trabalho fora de casa e a posi¢do de provedor como uma atividade
edificante e ainda muito masculina. A sociedade estd organizada de modo que muitas
atividades, representadas como masculinas e femininas, sejam direcionadas para determinados
tipos de pessoas que, nelas, se reconhecem como sujeitos de género. Algo importante a ser
considerado, aqui, € que é justamente por terem assumido determinadas identidades
masculinas que homens doentes, como Leonardo, mesmo a um custo elevado, assumem
posicOes de desafio para manterem tanto o lugar conquistado dentro de seu meio social quanto
a sua posicdo de homem (TAGLIAMENTO; TONELI, 2010; BECK, 2010; FONSECA,
2004; ALMEIDA, 2000). De diferentes modos, esses homens relatam como a doenca incidiu
sobre o seu trabalho; em muito pouco tempo, conforme a atividade profissional que
desempenhavam, muitos tiveram dificuldades para realizd-la ou mesmo a interromperam,
sendo encaminhados para uma aposentadoria por invalidez.

Mateus, por exemplo, ndo teve condi¢fes de continuar no trabalho que desenvolvia
antes da doenca, tendo que ressignificar o que entendia por trabalho e, assim, aceitar o que ele
hoje define como uma rotina de trabalho — o ato de ir as sess6es de hemodialise. Faco aqui
uma relacdo com a fala de Tagliamento e Toneli (2010, p. 353), porque acredito que a
situacdo de doenga também desenvolve esse tipo de sentimento, considerando-se o tipo de
sociedade a qual meus informantes pertencem: “ao se verem impossibilitados de cumprirem
com suas obrigagdes de ‘homens’, sentem-Se envergonhados e desonrados por terem
fracassado”. Entendo “obrigacGes de homens” como as de trabalhar fora do lar e manter
monetariamente a familia, entre outras que seriam construcdes da cultura. De alguma forma,
esses homens precisam, entdo, acreditar que mantém atividades semelhantes a essas,

reconhecendo-se nelas.
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Outra fala que complementa essa ideia é a de Miguel, que tinha dois caminhdes — ele
viajava em um e no outro tinha um funcionario. Transportava compras de uma grande rede de
lojas nacional. Com a hemodialise, ndo péde mais viajar e ficou apenas o rapaz, seu
contratado, para viajar com seu caminhdo, fato que o incomodava muito. Disse que, quando
as pessoas souberam de sua doenca, muitos foram até ele fazer proposta para comprar o seu
caminh&o, o que inicialmente ele ndo aceitou, mas um dia o rapaz que trabalhava para ele
sofreu um acidente e veio a falecer. Miguel resolveu, entdo, vender um dos caminhdes. O
préprio Miguel dirige o caminhd com que ficou e sO faz frete nos dias em que ndo tem
hemodialise, com vérias outras restrigdes. Limita-se agora a dirigir, e suas condices fisicas ja
ndo o deixam fazer forca, ficando todo o manuseio da carga com outras pessoas e sob sua
responsabilidade, o que, além de ferir a sua posicdo de homem que deveria poder usar a sua
prépria forca fisica, acarreta um custo maior. Perdeu todas as empresas que atendia. “O
dinheiro tornou-se escasso”. A situacdo de Miguel retrata como a sociedade onde ele esta
inserido o vé. Para as pessoas do seu meio cultural, sua identidade agora é outra; ele passou a
ser um doente e, portanto, encontra-se limitado para fazer determinadas a¢fes consideradas
apropriadas apenas a quem tem saude.

Na medicina centrada na doenca, ja descrita por Canguilhem (2005), o doente é
caracterizado pela doenca e, nesse processo de identificagdo como doente, passa a ser
reconhecido com todas as implicacdes daquele mal. Se os individuos, como assumi nesta tese,
sdo sujeitos culturais, esse doente renal cronico sera reconhecido pelos seus pares como um
doente, com toda a carga social que essa situacdo implica. Como falou Miguel, agora, ele se
preocupa em criar o filho, e o trabalho é importante; no entanto tem gostado muito de ficar
mais tempo ao lado do filho e da esposa, 0 que fazia muito pouco porque estava sempre
viajando. Agora os trés frequentam a igreja juntos e estdo mais unidos. Entendo que essa
também pode ser uma das formas de viver a masculinidade, que seria viver a doenca nédo
apenas como sofrimento, mas encontrando outras maneiras de conduzir seu mundo, como unir
a familia para realizagdes em conjunto. Constroi-se a identidade de portador de uma doenca
cronica, de alguém pertencente a um grupo social que vive com algumas limitagdes que antes
nédo estavam presentes nos seus modos de viver.

As adaptacdes de Leonardo, Mateus, Miguel e de outros informantes da pesquisa aos
seus trabalhos e estudos, como no caso de Felipe, foram as que aparentemente mais 0s
atingiram, fazendo com que assumissem outras identidades, correspondentes as atividades
anteriormente desenvolvidas e com caracteristicas sociais semelhantes, para dar continuidade

as suas vidas. Essas adaptacOes gradativamente envolveram toda a familia. Uso o termo
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familia, aqui, porque todos os informantes da pesquisa tém ligagdes nomeadas como lagos
familiares em nossa sociedade — esposa, mée, filha, que se tornaram suas cuidadoras apos a
doenca. Porém existem outros/as cuidadores/as envolvidos/as, relacionados/as a cuidadora
principal, que sdo filhos/as e irmédos/as. Encontrei, ao longo desta analise, muitas mudancas
nessas relacdes, especialmente nos lagcos considerados maiores, como 0s de esposo/esposa,
maée/filho.

Giddens (2010, p. 61), quando nos fala de familia e mudancas hoje, diz:

Entre todas as mudancgas que estdo se dando no mundo, nenhuma é mais
importante do que aquelas que acontecem em nossas vidas pessoais — na
sexualidade, nos relacionamentos, no casamento e na familia. H& uma
revolucdo global em curso no modo como pensamos sobre nds mesmos e no
modo como formamos lagos e ligagbes com outros [...].

Na vida desses homens doentes renais cronicos, as mudangas aparecem com mais
significados e resultados de afetividades mais intensas, sendo alguns devastadores. Para
Giddens (ibidem), no nosso mundo moderno, as formas como as pessoas pensam sobre elas
mesmas e em relacdo aos seus lacos afetivos podem ser alteradas muito rapidamente, o que
acaba levando a toda uma alterado na sua esfera pessoal e emocional. E importante salientar
que o autor esta falando dessas variagcGes em relacdo as pessoas consideradas sadias, sem a
doenca presente, 0 que, na vida dos homens desta pesquisa, pode tomar outra dimensao, um
tom marcante. Para o doente renal crénico, tudo flui muito rapido e com muito pouco
controle, desde as sensacdes de bem-estar até o completo descontrole do meio interno e
externo.

O fato de a doenca levar esses homens para dentro de casa, se olharmos pelo lado
afetivo, pode ser visto como algo bom, porque os aproxima mais de seus familiares, havendo
até mesmo a reconstrucdo de relacBes que podem estar desgastadas, como no caso de
Leonardo. Ele diz que, com a doenca, se aproximou muito dos netos: “eles ficam comigo nos
dias em que ndo estou em dialise. Brincamos juntos, €, se ndo estou bem, ficam quietinhos
vendo TV comigo na cama”. Esse homem indica como a relacdo de afeto se tornou importante
em sua vida, mesmo que ela possa, eventualmente, ser reconhecida na nossa cultura como
uma caracteristica feminina ou uma necessidade dos idosos. Ficar em casa com 0s netos
poderia, também, ser considerado por outras pessoas do seu meio social como uma agdo de
acomodacdo, impropria para homens que acreditam que seu lugar é fora de casa,

desenvolvendo suas atividades profissionais, conforme o constituido pelo seu grupo social.
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Na percepcdo da maioria dos homens da pesquisa, com custos bastante significativos
para algumas das cuidadoras, as relacdes afetivas familiares parecem ter melhorado com a
situacdo da doenca e do tratamento. Esses homens, em suas falas, demonstraram reconhecer
pouco o0s desgastes que causam aos seus familiares. O que posso ver, de certo modo, é que em
nossa cultura, na qual geralmente a superioridade masculina se estabelece como uma
caracteristica (FONSECA, 2004), essa situacdo aparece para eles como uma atitude esperada
de suas cuidadoras, sendo que eles nem sempre enxergam a sobrecarga acarretada pelos
cuidados que sua situacdo demanda. Na pratica, isso significa que esses homens ainda
assumem com naturalidade a tradicional atribuicdo de tarefas domésticas e de cuidado do lar e
dos filhos as mulheres, algo considerado por eles como um ato esperado na nossa cultura
(ibidem). Isso explica, também, por que, em uma situacdo de doenca como essa em foco,
nesta tese, as fungdes de cuidado ficam naturalmente a cargo de mulheres. A posicdo da
companheira como cuidadora estd naturalizada na visdo de mundo desses homens. Por

exemplo, Lucas chega a apontar os beneficios que teve desde que entrou para a hemodialise:

“[...] minha vida esté tranquila agora, tenho a Frida 24 horas por dia ao
meu lado, me atendendo. Até a dieta ndo me incomoda. Se quero comer uma
laranja de umbigo, que gosto muito, como um pedaco, e a Frida come o
restante. Se quero uma banana, como a metade, e a outra deixo para a
Frida. Fato que antes ndo acontecia, porgque estava sempre correndo com
meu trabalho. Agora estamos sempre juntos. Eu e a Frida.” (Diario de
campo — Lucas)

Os homens deste estudo demonstraram ter muita necessidade de atencédo e de afeto, e
buscam-nos de todas as formas possiveis. Tiago, por exemplo, nas conversas que teve
comigo, demonstrou um sentimento de desesperanca motivado pela doenca, pelo fato de viver
com dois cateteres, de ndo conseguir mais participar de seus rodeios, de sua esposa ja nao
aguentar mais o seu tratamento, de sua vida ter se modificado totalmente. Podemos considerar
que homens de determinados grupos sociais aprendem, desde muito cedo, a ndo se aprofundar
na analise dos conflitos que ele mesmo desencadeia ao seu redor, mas todos os problemas de
Tiago séo verdades para ele, como pode ser visto a partir das suas falas. Ele reclama o tempo
todo de todas essas interferéncias em sua vida, mas continua indo a dialise e tentando manter-
se vivo. Vive com a atual esposa desde o inicio de sua doenca, mas diz que é muito dificil
conviver com ela. “Ela é braba, tem mania de limpeza. Ela s6 sabe reclamar”. Segundo
Tiago, a mée dela manda no pai, e ele fica “com raiva porque ele obedece ”. Por outro lado,

refere que sua relacdo com a filha menor “é muito boa”.
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Um dia, quando conversava com Tiago, ele me pediu que falasse com sua esposa para
participar desta pesquisa. Mostrou-se entusiasmado, acreditando que eu fosse ajuda-lo em sua
situacdo de relacionamento, que estava “muito ruim”, segundo ele. Porém ficou brabo quando
eu lhe disse que nédo era esse 0 meu objetivo, mas que iria escuta-la. Entdo, irritado, Tiago
quis saber qual era 0 meu objetivo, que lhe foi novamente esclarecido. Como dei espaco para
Tiago falar de sua vida e depois vim a solicitar uma conversa com sua esposa em um
momento em que ele se sentia fragilizado em sua relacdo, isso Ihe permitiu pensar que
pudesse ajuda-lo. Acredito que, aqui, enfrentei uma das situacGes que podem acontecer nas
pesquisas qualitativas, quando ndo se deixam bem claros quais 0s objetivos ou se criam
espagcos nos quais ndo temos muita autonomia para agir (DENZIN; LINCOLN, 2006;
MINAYO, 2007).

Um dia, depois da hemodialise, em casa, a noite, quando ja estava no leito (sua esposa
estava dormindo com a filha em outro quarto, ja pela situacdo de querer se separar), Tiago
abriu o seu cateter de dialise e deixou sangrar, perdendo muito sangue. Disse que, depois que
tinha aberto o cateter e estava sangrando muito, sentiu vontade de ir ao banheiro. Quando foi
ao banheiro, desmaiou e fez muito barulho, fazendo com que a esposa viesse socorré-lo. Ele
diz ndo lembrar nada. Foi encaminhado de ambuléncia para a emergéncia do hospital. Essa é a
versdo dele sobre a tentativa de suicidio.

Falando novamente com Tiago sobre a tentativa de suicidio, ele disse que estava tudo
bem, que foi bom o que aconteceu porque tudo se resolveu. Sua esposa estava um doce agora,
e tudo estava se ajeitando. Até suas vendas de pastéis tinham melhorado, trabalho que tem
realizado nos ultimos tempos — vender massas de pastel em bares. Contudo disse que nédo
suportava mais a hemodiélise e que estava la porque ainda conseguia ir sozinho para a
unidade. Disse ele que, quando precisar ir com alguém, ndo ird mais. Perguntei como teve
coragem de abrir seu cateter de dialise, e ele disse que “algo” o mandava fazer “aquilo” e
que ele ndo conseguia parar. Tinha que fazer, mas deu “tudo certo”, tudo estava bem. Agora,
sua esposa fica o0 tempo todo perguntando se ele ja tomou os remedios, se ele esta bem ou se
quer alguma coisa.

Falar das estratégias utilizadas por Tiago faz-me pensar no efeito individual da doenca
sobre o doente. A identificacdo da falta de controle sobre sua vida, e sua insatisfagdo com a
doenca e com seu relacionamento familiar, que ele esta com dificuldade de reorganizar,
colocam-no em descrédito consigo mesmo, na perspectiva da masculinidade que aprendeu a
reconhecer como tal. Diz que, “na sua vida, tudo mudou”. Era de um Centro de TradigOes

Gauchas e participava dos campeonatos de freio e laco em Viaméo, o que ja ndo podia fazer
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mais porque ndo conseguia nem subir em um cavalo, pois sentia tonturas. Sua esperancga era o
transplante renal. Disse que “o que vier é lucro, amanhd é outro dia”. Sente-se muito
“bitolado ”. Sabe que ndo pode fazer muita coisa, estd sempre tonto e ndo gosta de depender
de ninguém. Sempre vai sozinho para a hemodialise e sente-se tonto quando sai, tendo sempre
que esperar melhorar para ir embora. Disse que quem cuidava dele era ele mesmo e que a
esposa sO sabia reclamar. Disse que agora ndo sente prazer em nada. Nunca sabe se terd
amanhda. Afirmou que, se um dia ndo conseguir levar sua vida sozinho, ele “acaba com tudo.
E uma onda que diz que eu tenho que fazer e fago ”, referindo-se a tentativa de suicidio.

No entanto a experiéncia ndo é tdo negativa para todos. A maioria dos pesquisados
mostrou vontade de organizar-se para viver. Uma das estratégias que utilizam para suportar as
mudancas que a doenca introduziu em suas vidas € a fixacdo de metas de curto prazo, como
um desafio para a manutencdo de suas vidas; outra € apenas deixar-se levar pelo que lhes é

oferecido. Vivem o momento ou o que a vida lhes pode oferecer no futuro muito préximo.

“No inicio, entrei em depressdo (tudo parecia o final do mundo). Depois,
entdo, passando o sufoco inicial, me organizei por objetivos na vida. Sempre
pedia a Deus que ndo me deixasse morrer sem antes conseguir realizar ou
viver determinadas situacdes que acreditava serem importantes para mim e
ndo queria morrer antes de elas acontecerem. Uma ap@s a outra, sempre
gue conseguia atingir uma, logo me organizava para outra. Como 0
casamento da minha filha, que aconteceu ha bem pouco tempo, e agora
minha horta. Lutei muito e aprendi a controlar todo 0 meu tratamento.
Atualmente, sei tudo sobre a doenca renal e sobre a maquina de diélise.
Posso te ensinar tudo para escrever...” (Diario de campo — Pedro)

Pedro é um exemplo do que a maioria dos homens desta pesquisa faz para manter-se
vivo. Ele assumiu uma postura de desafios frente a doenca e a morte e conseguiu atingir, até o
momento, todas as metas que estabeleceu para si mesmo, uma apds a outra, como falou. E sua
fala remete-me, outra vez, a no¢do de “Projetos de Felicidade” proposta por Ayres (2005, p.
551), os quais “remetem a experiéncias vividas, valoradas positivamente, experiéncias estas
que, frequentemente, independem de um estado de completo bem-estar ou de perfeita
normalidade morfofuncional”. Os doentes deste estudo, aqui representados por Pedro, vao
elaborando “pequenos/grandes projetos de felicidade”: objetivos sdo tracados e alcancados e
neles se articulam suas histdrias passadas com dimensées da doenca atual.

Seguindo a linha de pensamento de Giddens (2002, 2010), em situacGes em que as
identidades dos individuos passam por alteragdes, como € o caso dos homens deste estudo, €

feita uma revisdo do passado, e através da histdria de vida reconstroem-se novas identidades,
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agora sustentadas pela posicéo social atual que se precisa/pode/deve assumir. As identidades
desses homens sdo reconstruidas considerando suas escolhas de cuidados e de vida a partir da
doenca renal cronica, fazendo com que eles estejam em constantes redefinicbes e
transformacdes. Como diz Ayres (2005), eles buscam alguma gratificacdo como pessoas e

alguns momentos de felicidade que os motivem a continuar seu tratamento.
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8 CONCLUSOES: HOMENS DOENTES RENAIS CRONICOS EM HEMODIALISE -
O QUE A TESE PERMITIU “VER”

[...]

E a vida!

E avida o que é?
Diga 14, meu irméo,
Ela é a batida

De um coracao,

Ela é uma doce iluséo.

[.]

Ela é maravilha
Ou é sofrimento?
Ela é alegria

Ou lamento?

[...]

E um nada no mundo,

E uma gota, é um tempo
Que nem d& um segundo...

[..]
Somos nos que fazemos a vida,
Como der, ou puder, ou quiser...

[...]

Sempre desejada,

Por mais que esteja errada.
Ninguém quer a morte,

S6 saude e sorte...

[...]
(O que é, o que é? Gonzaguinha, 1982)

Para os homens deste estudo, que compartilharam comigo alguns momentos de suas
vidas e me permitiram olhar um pouco além do que seus corpos me traduzem, tornar-se um
doente renal crénico implicou muitas (re)construcdes de seus modos de ser e viver. O que a
tese me permitiu ver, basicamente, foi como se constroem formas de manutencédo da vida, nas
quais se traduz o diz a letra da musica acima: “como der, ou puder, ou quiser...”. N&do importa
0 que a vida se tornou, mas como eles podem vivé-la, a forma como eles a construiram e ela
os transformou. Essas formas de viver os direcionaram para novas identidades, de homens
doentes renais cronicos inseridos em outro grupo social, encaixados em redes de significagcdo
cultural as quais eles, até entéo, ndo tinham estado vinculados dessa forma; redes nas quais se
articulam doenca cronica, cuidado, risco de morte, entre outros riscos.

As falas analisadas nesta tese me permitiram ressignificar o que entendemos por vida,

na medida em que, para homens doentes renais cronicos, esta aparece colocada
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constantemente em xeque. Nesse processo, eles mudaram o curso de suas vidas, construindo
novas identidades e, ao constituirem essas identidades, eles foram/sdo atravessados por todo
um contexto de cultura, que envolve suas relagdes sociais, familiares e/ou conjugais e
profissionais e que, de alguma maneira, redesenha suas trajetorias de vida.

Na apresentacdo deste estudo, parti de meu olhar como enfermeira e professora de
enfermagem. O motivo para a escolha do tema de pesquisa homens e doenca renal cronica
sempre esteve bem claro, juntamente com meu propoésito de investigacdo. Esse é um tema que
me trouxe muitos questionamentos quanto a relacdo que se estabelece entre
género/masculinidades, doenca cronica e cuidados no @mbito do processo de tornar-se doente
— 0 que procurei problematizar, nesta tese, a partir da perspectiva dos informantes, numa
dimensdo pouco considerada pela enfermagem.

Com esse viés de analise, procurei descrever e problematizar a vivéncia dos homens
com doenca renal crénica em tratamento hemodialitico e, abaixo, apresento uma sintese dos
principais argumentos formulados. E, com esse exercicio de sintese, vejo o desafio que
enfrentei.

Primeiro, no que tange a ser homem em nossa cultura, a tese permitiu reiterar 0 que
outros estudos j& apontaram, ou seja, que 0s homens sdo educados/socializados para serem
fortes, viris e provedores. Com a constatacdo da doenca, essas posi¢Oes identitarias ja ndo
podem mais ser sustentadas, levando-os a se questionarem e assumir novas identidades, as
vezes bastante dificeis de aceitar. Sob muitos aspectos, eles deixam de ser as pessoas que
conduziam a familia e agora tém que ser conduzidos em seus minimos cuidados.

No processo de tornarem-se doentes, outras necessidades sdo produzidas em suas
vidas, que sdo a necessidade de cuidar de si e a dependéncia de cuidados de outros: suas
cuidadoras — esposas, mde e filha em casa — e equipe de salde. A tese permitiu-me ver que €
muito dificil, para eles, assumir a posicdo de doentes numa sociedade e cultura em que,
usualmente, homens tém sido posicionados de forma privilegiada em relagdo as mulheres. Na
situacdo de doenca, eles tém que aprender a admitir sua fragilidade, sua necessidade de ajuda
do outro, e isso coloca em duvida, dentre outras coisas, suas masculinidades. A doenca
fragiliza posicOes identitarias até aqui assumidas e, de forma quase impositiva, produz outras
identidades, o que aparece nas historias que eles e suas cuidadoras me relataram, bem como
nas situacoes que observei no campo de investigacao.

A raiva, 0 medo e a agressividade aparecem inicialmente como sentimentos e atitudes
gue os levam a paralisar suas vidas; porém, com a ajuda de suas cuidadoras e da equipe de

saude, os doentes ensaiam novas formas de viver e rever suas masculinidades. Suas
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cuidadoras assumem um posicionamento ndo s de cuidados, mas também de comando do lar.
Embora isso Ihes acarrete muito desgaste e perdas, elas o fazem, antes de tudo, porque
demonstram gostar deles e ainda porque essa € uma atitude esperada por eles, por elas
préprias e por todos os membros de seu meio social, assim mantendo os lagos familiares,
considerados pela maioria deles/as como inviolaveis.

A posicao de comando do lar as incomoda muito. Elas e eles acreditam que essa é uma
tarefa masculina na familia, s6 que, na situacdo da doenca e devido as debilidades fisicas e
psiquicas que esta desencadeou nesses homens, eles se veem impedidos de exercer tal
comando e elas se percebem na contingéncia de assumi-lo. Esse processo de inversdo de
posicdes que aparece nesta tese esta relacionado as construgdes masculino/feminino da nossa
cultura na qual, para essa geracao de homens, 0 menino nasce e é educado para ser o condutor
desse lar e a mulher a ser conduzida. A inversdo de posicao os coloca também em inversao de
poderes em muitas situacbes do contexto formado, e os obriga a sair da zona de conforto
ocupada por eles antes, o que, aqui, muitas vezes os leva a desestabilizagdo, acontecendo
situacOes de desconforto nos relacionamentos, sofrimentos e até brigas. Mas a cumplicidade
assumida durante a vida, e mesmo durante a vivéncia da doenca, faz com que eles consigam
seguir em frente.

As dimensdes da doenca, a medida que esta vai evoluindo, tornam-se assustadoras e
incontrolaveis para alguns dos doentes; para outros, acontece a resignacao e as tentativas de
adaptacdo. Inicialmente, ocorrem adaptacdes relacionadas com as alteracdes do corpo e com
as exigéncias externas para manutencdo da vida, como alimentacdo, uso de medicacdes e
convivéncia com o0 novo rim — a maquina de dialise. No entorno de todas essas adaptacdes,
uma histdria de vida é tecida e (re)estruturada, e os doentes utilizam-se de todas as artimanhas
e enfrentamentos possiveis para eles e suas/seus cuidadoras/es, sendo atravessados pela sua
sociedade/cultura, de modo a manterem-se vivos. Uma das estratégias usadas por alguns dos
doentes desta pesquisa é a construcdo de objetivos (metas) pequenos, para serem alcancados
em um curto espaco de tempo, como lutar para permanecer vivo até o casamento da filha — ou
mesmo objetivos maiores, com o retorno ao mundo anterior a doenca, possibilitado pelo
transplante renal.

Trabalhando os conceitos de género e cultura, no contexto da doenca renal crénica
vivenciada por homens que perderam a funcgéo renal e agora vivem dependentes de uma FAV
e de uma méaquina de diélise para sobreviver, é possivel perceber que as agdes de cuidado a
eles direcionadas, do ponto de vista da equipe de salde, estdo ainda muito centradas no

cuidado do corpo e da doenca. Com o percurso analitico que percorri nesta tese pude delinear
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e descrever esse direcionamento nas relacBes da equipe de salde com eles, de uma forma
bastante vertical, mas ele também acontece algumas vezes de forma vertical nas suas relacdes
com as cuidadoras, em forma de cobrancgas — que séo solicitadas pela equipe de satde e que
elas incorporam como uma necessidade que tem que ser cumprida, independentemente da
vontade deles. E, mais uma vez, penso que essas representacoes de cuidado s&o culturalmente
produzidas, valorizando e priorizando essa dire¢do de cuidar, como se ela fosse a Unica e a
mais importante para eles. Ndo quero dizer que esse cuidado ndo seja importante — porque
sem ele esses homens ndo estariam vivos —, mas a tese nos mostra que existe necessidade de
buscar outras formas de conduzir esses cuidados que podem ajudar, melhorando sua
participacdo no cuidado de si e na evolugdo da doenga.

Descrever e problematizar o processo de enfrentar uma maquina de dialise, passar um
processo de dor trés vezes por semana quando é feita a puncdo venosa, no qual todo o sangue
sai do corpo, passa pela maquina e retorna novamente para o corpo, colocando a vida em risco
a cada sessdo, possibilitou-me dimensionar o quanto estas vidas sdo colocadas em perigo.
Sobretudo porque a maquina ndo € controlada pelos doentes, que estdo ali apenas como
corpos passivos a receber esses cuidados, o que mostra sua vulnerabilidade. Mas também
possibilita dimensionar o quanto necessitam de cuidado quando vao para casa hipotensos,
com diarreia, debilitados, e como essas circunstancias afetam sua masculinidade.

Para os profissionais da enfermagem e médicos, que sdo 0s detentores/as dos saberes
técnicos, é considerando natural distribuir ordens e regras aos/as doentes, e o fazem como se
estivessem distribuindo a salvagdo. Se ndo seguirem vao morrer. A0S poucos, no entanto, vao
se dando conta de que esta salvacdo na realidade ndo é uma salvacdo, mas a manutencdo de
um corpo. Os doentes logo se ddo conta de que continuam doentes e a cura ndo existe. Todas
as suas sintomatologias voltam regularmente, obrigando-os/as a seguir sempre a mesma rotina
e a enfrentar os mesmos medos. E todo o0 processo torna-se muitas vezes sem motivagao para
continuar vivendo e exige deles outras e reconstrucdes de vida. O que os leva, algumas vezes,
a ndo sequir todas as ordens e regras impostas para sua sobrevivéncia.

Trabalhando os conceitos de cultura e género foi possivel perceber que existe uma
dimensdo muito maior do que a tecnologia envolvida nesse processo, e ela precisa ser
considerada para se conseguir um tratamento de maior qualidade para esses doentes,
oportunizando a construcdo de identidades que se aproximem das que eles construiram ao
logo de suas vidas. Isso implica, no minimo, uma aproximacao maior com os/as doentes e 0
reconhecimento de seus modos de ser e viver, para entdo direcionar esse tratamento. E

reconhecer os seus modos de ser e viver significa reconhecer as questdes culturais e de género
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como atravessamentos importantes na conducao desse cuidado. Essa condugdo também esté
relacionada a disponibilidade, a receptividade e ao envolvimento do/a cuidador/a para
reconhecer todas as questdes envolvidas, de modo que a relacéo de cuidado aconteca.

E importante considerar que as analises feitas nesta tese permitiram ver, sob o meu
olhar, alguns detalhes do processo de homens se tornarem doentes renais cronicos e entrarem
no programa de substituicdo renal proposto como tratamento para manter suas vidas.
Entretanto sdo aspectos infinitamente pequenos dentro da complexidade do tema.

Voltando ao inicio desta tese, digo que olhar € uma escolha. Se ndo olharmos, ndo
vamos ver. Eu parei para olhar homens doentes renais cronicos. Corri esse risco e vi 0 quanto
eles precisam de outros olhares, além daquele “eficiente”, “competente”, para manter seu

“corpo vivo”. Eles precisam de alguém que, além dessa competéncia, os ajude a viver.
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ANEXO A — Parecer de aprovacao da pesquisa

HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE

Grupo de Pesquisa e Pés-Graduacao
COMISSAO CIENTIFICA E COMISSAO DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE

A Comisséo Cientifica e a Comissao de Pesquisa e Etica em Salude, que é reconhecida pela Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP)/MS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office
For Human Research Protections (OHRP)/USDHHS, como Institutional Review Board (IRB00000921)
analisaram o projeto:

Projeto: 09-279 Versao do Projeto: 15/06/2009 Versdo do TCLE: 14/07/2009

Pesquisadores:
DAGMAR ELISABETH EASTERMAN MEYER

ELISABETH GOMES DA ROCHA THOME

Titulo: HOMENS E DOENGA RENAL CRONICA: SAUDE, IDENTIDADE E GENERO

Este projeto foi Aprovado em seus aspectos éticos e metodoldgicos, inclusive quanto ao seu Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com as Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais,
especialmente as Resolugdes 196/96 e complementares do Conselho Nacional de Saide. Os membros do
CEP/HCPA néo participaram do processo de avaliagao dos projetos onde constam como pesquisadores.
Toda e qualquer alteragédo do Projeto, assim como os eventos adversos graves, deverao ser comunicados
imediatamente ao CEP/HCPA. Somente poderao ser utilizados os Termos de Consentimento onde conste
a aprovacgao do GPPG/HCPA.

Porto Alegre, 21 de julho de 2009.




ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Meu nome ¢ Elisabeth Gomes da Rocha Thomé, sou aluna de doutorado do Programa de
Pos-Graduagdo em Enfermagem da Escola de Enfermagem da UFRGS e pretendo desenvolver um
estudo com os doentes renais cronicos homens, em tratamento hemodialitico. O objetivo do estudo
¢ compreender como os homens que se tornam doentes renais cronicos aprendem a lidar com a

doenga e estamos convidado o Sr(a) a participar desse estudo.

Esta € uma pesquisa em que vamos conversar diversas vezes, sempre observando suas
condigdes clinicas e a vontade de participar. Também irei acompanhé-lo em sala algumas vezes
durante seu procedimento dialitico. Pretendo também visitd-lo em sua residéncia, com sua
autorizagdo prévia, em dia marcado para conversarmos, junto com a pessoa que o acompanha
regularmente, portanto também estou solicitando autorizagdo para esta pessoa. Utilizarei um diario
de campo para fazer anotagdes ou ainda algum meio de gravagdo de voz, se houver autorizagio do
Sr./Sra., no momento a ser realizado. Esse material ficara guardado por 5 anos. Solicito também o

acesso ao seu prontudrio.

As informagdes colhidas por mim ndo serdio apresentadas a ninguém com a sua
identificagdo; tentarei de todas as formas possiveis utilizar de meios que n3o permitam sua
identificagdo. Posteriormente, esses dados serdo organizados e apresentados a uma comissdo de
avaliag@o do trabalho, a equipe que faz seu tratamento e, para finalizar, sera feita uma publica¢do
dos resultados para divulgar esse conhecimento e, assim, ajudarmos outras pessoas que se
encontram no mesmo processo de tratamento que o Sr./Sra. Eu reafirmo que seu nome nio serd

divulgado.

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, declaro que autorizo a minha
participagdo neste projeto de pesquisa, pois fui informado de forma clara e detalhada, livre de
qualquer forma de constrangimento, e coergdo, do objetivo, da justificativa, dos procedimentos e

das finalidades dessa pesquisa.
Fui igualmente informado:

Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento a qualquer divida acerca dos

procedimentos. riscos, beneficios e outros assuntos relacionados a pesquisa;
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2) Da liberdade de retirar meu consentimento, a qualquer momento, e deixar de participar do estudo,

sem que isto traga prejuizo a continua¢do do meu cuidado e tratamento.

As pesquisadoras responsaveis por este Projeto de Pesquisa sdo: a orientadora Dra.

3Dagmar Elisabeth Estermann Meyer ( Fone: 33254764 ou 81189668) e Elisabeth Gomes
da Rocha Thomé (Fone: (51) 3331-3778 ou 9996-7393), tendo este documento sido revisado e

aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa desta Instituigdo em / /

Data: / /

Nome e assinatura do paciente ou cuidador

Nome e assinatura do responsavel pelo presente consentimento
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